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RESUM

ANTECEDENTS - Les estrategies de reduccié de danys garanteixen I'atencio
sanitaria i social de les persones que usen drogues (PUD), amb una orientaci6é de
salut puablica, en un marc d’actuacié pragmatic que, adaptant-se a la situaci6 de
cada persona, estableix uns criteris d’actuacié delimitats i basats en els resultats
de la recerca. Tot i que aquestes estrategies se centren en el canvi i, d’acord amb
els seus principis fonamentals, compten amb la participacié de les PUD, en
ocasions 'avaluaci6 del seu impacte s’ha centrat en la mesura de variables dures,
orientades a aconseguir 'abstencio del consum i apuntalant un model medic
centrat en el trastorn i allunyat de la perspectiva de la persona. Malgrat que
existeix una tendéncia envers a I'avaluaci6 dels resultats orientada i centrada en
les persones, hi ha suficients motius per pensar que en el desenvolupament de
moltes mesures de resultat informades pels pacients en aspectes tant rellevants
com el benestar o la qualitat de vida, no s’ha comptat amb la seva participacio
real. La perspectiva global i integradora, validada per uns meétodes rigorosos i
sistematics, de les diferents formes de sintesis de l'evidéncia ofereixen una
oportunitat que ha de permetre explorar com les PUD injectada perceben,
experimenten i construeixen alguna d’aquestes mesures de resultat i comprovar
fins a quin punt s’ha comptat amb la seva col-laboraci6 en el desenvolupament

dels instruments de mesura disponibles.

OBJECTIUS - Definir el constructe del benestar i la qualitat de vida des de la
perspectiva de les persones usuaries de drogues per via parenteral (PUDVP) en

tractament de manteniment amb agonistes opioides (TMAO).

METODES - Partint de protocols d’estudi registrats en plataformes publiques, i
seguint directrius metodologiques estandarditzades, es va dur a terme una revisio
de recerca qualitativa (RRQ) per a explorar la configuraci6 del constructe de
qualitat de vida segons la perspectiva de les persones usuaries de drogues per via

parenteral en tractament de manteniment amb agonistes opioides, i una revisio
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d’abast (RAb) per descriure les caracteristiques dels instruments per mesurar la
qualitat de vida usats en aquesta poblacio i caracteritzar el seu grau d’implicacio

en el procés de la seva elaboracié.

RESULTATS - La RRQ va incloure els resultats de vuit projectes de recerca
qualitativa, dels que només dos es van centrar en la percepcio de la qualitat de
vida dels usuaris de TMAO, i dels que la majoria mostraven limitacions
metodologiques. Els temes identificats en els estudis inclosos ens van permetre
definir un tema analitic i reflexiu que configurava la qualitat de vida com una
transici6 cap a la sensacié de capacitat i agencia en les PUDVP en TMAO, que
sovint culmina en una percepcié d’haver recuperat la normalitat. La RAb va
permetre identificar 34 instruments que havien estat usats en algun estudi per
mesurar la qualitat de vida en PUDVP en TMAO. De tots ells, una proporcié molt
minsa (tres) va desenvolupar-se de manera especifica en PUDVP o persones en
TMAO. La resta eren instruments que es van construir originalment per mesurar
el constructe en persones amb problemes de salut mental (12), o mesures
generiques de qualitat de vida (13). Els instruments usats en aquest context no
acostumen a basar-se en marcs conceptuals centrats en la perspectiva de
I'individu i incorporen anecdoticament als agents més interessats en les diferents
etapes de l'elaboraci6 de les mesures. Els instruments identificats només
incorporaven als individus per a informar de mesures psicometriques i, en menor
mesura, els consultaven per a incorporar la seva experiencia en la definici6 del

constructe, els seus dominis, o els items que havien de mesurar-lo.

CONCLUSIONS - La recerca qualitativa mostra que la qualitat de vida de les
persones que usen drogues per via parenteral implica una transicio en la que els
individus incorporen una sensaci6 de capacitat i agencia, que sovint culmina en
una percepci6 d’haver recuperat la normalitat. Tanmateix, els instruments que
s’han utilitzat per mesurar aquest constructe en les persones que usen drogues
per via parenteral no han incorporat aquesta experiencia, optant per una postura
epistemologica finalista i allunyada de la perspectiva dels agents interessats.

L’abordatge integrador de les revisions de la literatura, permet obtenir una
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mirada amplia i completa de fenomens complexos que permeten comprendre

millor la perspectiva de I'individu.

ABSTRACT

BACKGROUND - Harm reduction strategies ensure healthcare and social
support for people who use drugs (PWUD), adopting a public health approach
within a pragmatic framework of action. This framework adapts to each
individual's situation, establishing clear action criteria based on research
findings. While these strategies focus on change and, in line with their core
principles, involve the participation of PWUD, the evaluation of their impact has
at times concentrated on measuring rigid variables aimed at achieving
abstinence. This approach often reinforces a medical model centred on the
disorder, distancing itself from a person-centred perspective. Although there is a
growing trend towards person-centred and outcome-oriented evaluation, there
are sufficient reasons to believe that the development of many patient- reported
outcome measures in key areas such as well-being or quality of life has not
genuinely included their participation. The holistic and integrative perspective
provided by rigorous and systematic evidence synthesis methods offers an
opportunity to explore how people who inject drugs perceive, experience, and
conceptualise some of these outcome measures. It also allows for assessing the
extent to which their collaboration has been included in the development of

available measurement instruments.

AIM - To define the constructs of well-being and quality of life from the
perspective of people who use parenteral drugs (PWID) undergoing opioid

agonist maintenance treatment (OAMT).

METHODS - Based on study protocols registered on public platforms and
following standardised methodological guidelines, a qualitative evidence

synthesis (QES) was conducted to explore the configuration of the quality-of-life
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construct from the perspective of people who use parenteral drugs (PWID)
undergoing opioid agonist maintenance treatment (OAMT). Additionally, a
scoping review (ScR) was carried out to describe the characteristics of
instruments used to measure quality of life in this population and to assess the

extent of their involvement in the development process of these instruments.

RESULTS - The QES included findings from eight qualitative research projects,
only two of which specifically focused on the perception of quality of life among
individuals undergoing OAMT. Most of the studies had methodological
limitations. Themes identified in the included studies allowed us to define an
analytical and reflexive theme, framing quality of life as a transition towards a
sense of capability and agency among PWID in OAMT, often culminating in a
perception of having regained normalcy. The SR identified 34 instruments that
had been used in studies to measure quality of life among PWID in OAMT. Of
these, only a very small proportion (three) were specifically developed for PWID
or individuals in OAMT. The remainder consisted of instruments originally
designed to measure the construct in populations with mental health issues (12)
or generic quality-of-life measures (13). Instruments used in this context rarely
draw upon conceptual frameworks centred on the individual’s perspective and
only marginally involve key stakeholders in the different stages of their
development. Identified instruments primarily engaged individuals to inform
psychometric measures and, to a lesser extent, consulted them to incorporate
their experiences into the definition of the construct, its domains, or the items to

be measured.

CONCLUSIONS - Qualitative research reveals that quality of life among people
who use parenteral drugs involves a transition in which individuals develop a
sense of capability and agency, often culminating in a perception of having
regained normality. However, the instruments used to measure this construct in
people who use parenteral drugs have not incorporated this lived experience,
instead adopting a teleological epistemological stance that diverges from the

perspective of key stakeholders. The integrative approach provided by literature
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reviews offers a broad and comprehensive view of complex phenomena,

facilitating a deeper understanding of the individual’s perspective.

RESUMEN

ANTECEDENTES - Las estrategias de reduccion de danos garantizan la
atencion sanitaria y social de las personas que usan drogas (PUD), con una
orientacion de salud publica, en un marco de actuacion pragmatico que,
adaptandose a la situacién de cada persona, establece criterios de actuacion
delimitados y basados en los resultados de la investigacion. Aunque estas
estrategias se centran en el cambio y, de acuerdo con sus principios
fundamentales, cuentan con la participacion de las PUD, en ocasiones la
evaluacion de su impacto se ha enfocado en la mediciéon de variables objetivas,
orientadas a lograr la abstinencia del consumo y reforzando un modelo médico
centrado en el trastorno, alejado de la perspectiva de la persona. A pesar de que
existe una tendencia hacia la evaluacion de los resultados orientada y centrada en
las personas, hay suficientes motivos para pensar que en el desarrollo de muchas
medidas de resultado informadas por los pacientes, en aspectos tan relevantes
como el bienestar o la calidad de vida, no se ha contado con su participacion real.
La perspectiva global e integradora, validada mediante métodos rigurosos y
sistematicos, de las diferentes formas de sintesis de la evidencia ofrece una
oportunidad para explorar como las PUD que se inyectan perciben, experimentan
y construyen algunas de estas medidas de resultado, asi como para comprobar
hasta qué punto se ha contado con su colaboracion en el desarrollo de los

instrumentos de medicion disponibles.

OBJETIVOS - Definir el constructo de bienestar y calidad de vida desde la
perspectiva de las personas usuarias de drogas por via parenteral (PUDVP) en

tratamiento de mantenimiento con agonistas opioides (TMAO).
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METODOS - A partir de protocolos de estudio registrados en plataformas
publicasy siguiendo directrices metodologicas estandarizadas, se llevé a cabo una
revision de investigacion cualitativa (RIC) para explorar la configuracion del
constructo de calidad de vida segtin la perspectiva de las personas usuarias de
drogas por via parenteral en tratamiento de mantenimiento con agonistas
opioides. Asimismo, se realizé una revision de alcance (RdA) para describir las
caracteristicas de los instrumentos utilizados para medir la calidad de vida en esta
poblacion y caracterizar su grado de implicacion en el proceso de elaboracion de

dichos instrumentos.

RESULTADOS - La RIC incluy6 los resultados de ocho proyectos de
investigacion cualitativa, de los cuales solo dos se centraron en la percepcion de
la calidad de vida de los usuarios de TMAO, y la mayoria presentaban limitaciones
metodologicas. Los temas identificados en los estudios permitieron definir un
tema analitico y reflexivo que configuraba la calidad de vida como una transicién
hacia la sensacion de capacidad y agencia en las PUDVP en TMAO, que a menudo

culmina en una percepciéon de haber recuperado la normalidad.

La RdA permiti6é identificar 34 instrumentos utilizados en algin estudio para
medir la calidad de vida en PUDVP en TMAO. De estos, solo una proporcién muy
pequena (tres) fue desarrollada especificamente para PUDVP o personas en
TMAO. El resto eran instrumentos originalmente disenados para medir el
constructo en personas con problemas de salud mental (12) o medidas genéricas
de calidad de vida (13). Los instrumentos empleados en este contexto rara vez se
basan en marcos conceptuales centrados en la perspectiva del individuo e
incorporan de forma anecdoética a los actores mas interesados en las diferentes

etapas del desarrollo de las medidas.

Los instrumentos identificados solo involucraron a los individuos para informar
sobre medidas psicométricas y, en menor medida, los consultaron para incluir su
experiencia en la definicidon del constructo, sus dominios o los items que debian

medirlo.
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CONCLUSIONES - La investigacion cualitativa muestra que la calidad de vida
en las personas usuarias de drogas por via parenteral implica una transicién en
la que los individuos incorporan la sensacion de capacidad y agencia, que a
menudo culmina en una percepcién de haber recuperado la normalidad. Sin
embargo, los instrumentos utilizados para medir este constructo en las personas
usuarias de drogas por via parenteral no han incorporado esta experiencia,
optando por una postura epistemologica finalista y alejada de la perspectiva de
los agentes interesados. El enfoque integrador de las revisiones de la literatura
permite obtener una vision amplia y completa de fendémenos complejos, lo que

contribuye a una mejor comprension de la perspectiva del individuo.
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INTRODUCCIO

i.i -+ la reduccié de danys: delimitacié del marc conceptual i principis

definitoris

El concepte de reduccié de danys ha rebut moltes definicions, adaptant el seu
abast al context en que s’ha implantat i als reptes que ha anat responent (Lenton
1998, Riley 1999, Trujols 1999). Una de les més acceptades per ser, no només la
més actual, sind que una proposta integradora i coherent amb els seus propis
principis, és la que proposa Harm Reduction International: «el terme reduccio
de danys fa referencia a les politiques, programes i practiques orientades a
minimitzar 'impacte negatiu a nivell de salut, social i legal derivat del consum de
drogues, de les seves politiques publiques i la seva legislaci6. La reduccio de danys
es basa en els principis de la justicia i els drets humans. Se centra en el canvi i
treballa amb les persones sense jutjar-les, coaccionar-les, discriminar-les ni
exigir-les que deixin de consumir drogues com a condici6 previa per rebre

suport» (Harm Reduction International 2024).

Les estrategies de reducci6 de danys parteixen d'un enfocament realista i
pragmatic que esta lliure de judicis morals en acceptar que una societat lliure de
drogues és una utopia, perque mai n’ha existit ni és d’esperar que n’existeixi mai
cap. Per aquest motiu, els esforcos s’orienten a evitar o minimitzar les
conseqiiéncies negatives derivades de 1"as de drogues, alhora que s’intenta
millorar la qualitat de vida de les persones usuaries de drogues (PUD) (SAMHSA
2023). Amb aquesta perspectiva, els destinataris de les estrategies de reducci6 de
danys no es limiten a les PUD sin6 que 'abast del seu interes abasta la seva xarxa
de relacions i social més intima (com familia i amics) i propera (gent del seu
voltant amb qui mantenen una relaci6 més o menys propera) i la societat en

general (Trujols 2016).

Es important entendre aquest plantejament en termes amplis, perqué té molt en

compte I'impacte directe de 'as de drogues sobre les mateixes PUD (a nivell fisic,
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psicologic — no només per la possible addiccié que se’n derivi sind per 'impacte
en el seu estat d’anim i funcié cognitiva — , o social — per 'afectacio en les
relacions o, en alguns casos, per la perdua de béns i tangibles), pero també sobre
els altres. Si bé pot ser facil reconeixer 'impacte negatiu que pot tenir 1'ds de
drogues en 'ambit familiar, 1'as de drogues també provoca dany que repercuteix
en la comunitat (per exemple, en termes de criminalitat o sinistralitat viaria)
(ACMD 2010, Nutt 2010).

L’analisi des d’aquesta perspectiva posa de manifest, al seu torn, que I'is de
drogues i les seves conseqiiencies estan determinats per una amplia série de
factors que en un moment donat poden interactuar de tal manera que configuren
un context de risc en el que la possibilitat de patir una conseqiiéncia negativa
derivada de 1'Gs de les drogues augmenta (Rhodes 2002, Rhodes 2009). En
definitiva la confluéncia de factors socio-estructurals i riscos convergeixen per
configurar i condicionar I’estat de salut de les PUD i només una mirada holistica
pot contribuir a comprendre I'impacte d’aquest riscos en els seus resultats de
salut, des del que alguns autors proposen com un marc de I'entorn de risc

interseccional (Collins 2019).

La definicio dels principis que expliquen les estrategies de reduccié de danys son
nombroses (Des Jarlais 1995, Marlatt 1996, Riley 1999), tot i que es regeixen per
una série de punts en comu que permeten aclarir la terminologia i diversitat de
conceptes relacionats, configurant un abast que es pot resumir en set atributs

(Denis—Lalonde 2019):

. orientacié envers els danys, en el sentit que focalitza els seus esforcos
en la reduccié de I'impacte negatiu derivat de 1'Gs i dependencia de les drogues,

en comptes de centrar 'atenci6 en la reduccio del seu ts;

. participaci6é de les PUD, perque les persones que usen o tenen una
dependencia de les drogues son (la) part (més) interessada en la definicio,
planificaci6 i implantacié de les intervencions o programes per a minimitzar els

riscos que es deriven d’aquest consum. Les PUD soén el centre de la reduccié de
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danys, i la seva experiencia la seva for¢ca impulsora (Smith 2012), idea que es veu
perfectament reflectida en el lema «res sobre nosaltres sense comptar amb
nosaltres» (Canadian HIV/AIDS Legal Network 2006).

. compromis amb els drets humans, en defensar 'autodeterminacio i
albir de les PUD (Hawk 2017, Kolla 2018). En conseqiiéncia, el tracte amb les
PUD ha de garantir un tracte digne i regit per valors humanitaris (Single 1995).
D’aix0 se’'n deriva el compromis étic de preservar-ne el dret a ’atenci6 sanitaria

(Fry 2005).

. orientacioé envers la salut puablica, tenint en compte els reptes als que
ha hagut de donar resposta, tenint en I’epidemia del VIH i la sida el seu epitom
(Trujols 2016) i precisament per aquest motiu fent-li valer algunes veus critiques
que no queden satisfetes amb la institucionalitzacio6 i oficialitat de la reducci6 de
danys, allunyant-la de la radicalitat dels seus inicis (Smith 2012). Aixi, en les
primeres aproximacions del concepte, es reconeix el paper de la reduccié de
danys per la seva contribucio en la promoci6 de la salut de la persona i també la
comunitat, entenent el protagonisme dels determinants socials, economics i, en

definitiva, estructurals per I'impacte en la salut de les persones i la poblaci6 (Riley

1999).

. tracte lliure de prejudicis, entenent que la reduccié de danys no se
centra només en la conducta de I'individu, siné que entén que part de 'impacte
negatiu derivat del consum de drogues sorgeix arran del context i
interseccionalitat en la que viu (Rhodes 2002, Collins 2019) i el sistema que dicta
unes determinades politiques sanitaries i legislatives (Des Jarlais 1995, Kolla
2018). Per tant l'aproximaci6 a les PUD hauria d’estar lliure de biaixos i

valoracions morals (Smith 2012).

. actitud pragmatica, dirigida a aconseguir fites tangibles i idealment
recolzades pels resultats de la recerca (Hawk 2017, Lenton 1998). La reducci6 de
danys entén que les persones consumeixen drogues com a una faceta més de la

seva existencia (Riley 1999).
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. adaptacio i innovacid, com a conseqiiencia de I’anterior, entenent que
és determinant donar una resposta flexible i adaptada al context als reptes que
planteja el consum i dependencia a les drogues (Hawk 2017). Les intervencions
orientades a la reducci6 de danys sén accessibles i no plantegen grans

requeriments per les persones a les que van dirigides.

i.ii - impacte i resultats de la reduccid de danys

L’actitud pragmatica del marc de la reducci6 de danys descansa sobre la
implantacio6 d’estratégies que estiguin recolzades pels resultats de la recerca, i en
aquest sentit existeix una solida base cientifica sobre l'eficacia, efectivitat i

eficiencia de miltiples intervencions o estrategies en aquest camp (Hawk 2017).

Els esforcos per sintetitzar 'impacte de les estrategies de reduccié de danys ja
compten amb un parell de decades pero ja van contribuir en identificar les
practiques que poden tenir un major valor i les llacunes de coneixement per tal
de poder adoptar determinades intervencions des de la perspectiva de la politica

sanitaria (Ritter 2005, Ritter 2006).

Aquestes dues revisions, centrades en valorar I'impacte de les intervencions sobre
les conseqiiencies negatives derivades de 1'as de les drogues i no a la reduccio del
seu us, posaven el focus en el cas de ’addicci6 al tabac en intervencions centrades
en la reduccié d’emissions toxiques i en les cigarretes de combusti6 baixa, tot i
que actualment les intervencions que han mostrat un benefici clar son les que
posen el focus en la prevencio del tabaquisme i que dirigeixen el focus a les
families i ’entorn educatiu (MacArthur 2018, Thomas 2015), si bé aquestes
estrategies en sentit estricte estan orientades a reduir riscos més que a la reduccio
de danys. En el cas de l'alcohol, les revisions remarcaven l'eficacia de les
intervencions dirigides a reduir la conduccié sota els efectes de l’alcohol i

programes per a infractors (Ritter 2005, Ritter 2006).

Posteriorment han mostrat la seva eficacia les intervencions per a reduir els

accidents de transit promovent el consum responsable d’alcohol (Ker 2008), o les
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que se centren en ’'ambit de I'oci nocturn (Boiler 2011). De la mateixa manera es
disposa d’'una base solida sobre I'impacte de les intervencions que incideixen

sobre la disponibilitat, accés i 1'assequibilitat a I’alcohol (Burton 2017).

Malgrat tot, ’escenari en el que les estrategies de reduccié de danys mereixen una
atenciod especial és en el de les intervencions dirigides a les persones que fan un
consum injectat de drogues, generalment opioides (persones usuaries de drogues
per via parenteral, PUDVP). Les darreres dades de l'estudi “Global Burden of
Diseases, Injuries, and Risk Factors” estimaven que I’any 2017 40 milions i mig
de persones tenien una dependencia dels opioides — 510 persones per 100.000
habitants, amb la prevalenca més alta als Estats Units (4 milions de casos), Orient
Proxim i l'est asiatic — i registrava 109.500 persones que van morir per una
sobredosi (Degenhardt 2019). La carrega de la malaltia, mesurada segons els anys
viscuts amb discapacitat (AVD) atribuida al trastorn per consum d’opioides havia
augmentat un 23% en relacio a I'analisi anterior del mateix estudi una decada

enrere, suposant un 1% de tots els AVD a 135 paisos (GBD 2018).

L’heroina continua sent 'opioide de curs il-licit més consumit a Europa, i se n’esta
detectant un canvi de tendéncia en el perfil de consumidor per I’edat d’inici de
tractament i la via de consum (EMCDDA 2024). A l'estat espanyol la proporci6
de persones amb un trastorn per consum d’opioides s’han mantingut entorn el
0.20% en els darrers 10 anys (Observatorio Espaiiol de las Drogas y las Adicciones
2024). A Catalunya, després de ser la droga que més inicis de tractament va
generar durant els anys noranta, s’ha observat una disminucié de I'indicador fins
arribar al 9% del total de sol-licituds de tractament I'any 2022, el més baix de tota
la historia, tot i provocar dues de cada tres morts per una reaccié aguda a

substancies psicoactives (Agencia de Salut Piblica de Catalunya 2023).

De tota manera el consum injectat d’opioides va acompanyat d'una serie d’usos i
practiques, com el fet de compartir estris per al consum o d’altra parafernalia, que
contribueixen a augmentar el risc de, per exemple, el contagi de virus transmesos
per la sang. S’estima que globalment gairebé el 18% de les PUDVP han contret el

VIH i una mica més de la meitat son positives per anticossos del virus de
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I’hepatitis C, tot i que aquesta prevalenca és forca variable depenent de 1’area
geografica. Entre les PUDVP la prevalenca del VIH i del virus de I’hepatitis C és
més alta a I'estat espanyol que en els paisos del seu voltant a la resta d’Europa
occidental (entorn a un terc i el 71% enfront del 4.5% i 53,2%, respectivament)

(Degenhardt 2017, Folch 2013, Parés Badell 2017).

Es en aquest context que s’ha posat de relleu la necessitat de disposar de
programes de reduccio de danys, impulsada en gran mesura per la irrupcio del
VIH i propagaci6 abrupta entre les PUDVP, la manca d’impacte de I'alternativa
terapeutica centrada exclusivament en els programes orientats a ’abstencio, o la
tendencia a modificar el model medic tradicional que estableix una relacié
asimetrica entre professional i usuari, quan no assimila ala PUDVP a una persona
que no és competent (Trujols 1999, Trujols 2016). En acceptar un marc que valida
I’entorn de risc interseccional i en remarca la seva naturalesa condicionada per
multiples factors, les practiques de reduccié de risc per a les PUDVP s’han
desenvolupat amb el mateix esperit multidimensional per a combinar multiples

intervencions i serveis sanitaris i socials (Brettle 1991, Trujols 2016).

Es en aquest marc en el que s’han desenvolupat i implantat els programes de
distribuci6 i intercanvi de xeringues i parafernalia estéril per al consum, que han
mostrat que redueixen les practiques de risc relacionades amb el consum injectat,
ilatransmissio del VIH i el virus de 'hepatitis C (Aspinall 2014, Degenhardt 2019,
Platt 2017). Els dispositius assistencials de venopunci6 atrauen a les PUDVP més
vulnerables facilitant 1'accés als dispositius sanitaris, promouen un consum
injectat menys exposat a riscos, sense que tinguin un impacte negatiu en I’entorn
en el que se situen, alhora que també tenen un impacte en el risc de patir una
sobredosi (Levengood 2021, Potier 2014). La distribuci6 de naloxona té la
intenci6 de poder actuar davant d’un cas de sobredosi d’heroina i els programes
d’aquest antagonista opioide s6n una estrategia de capacitaci6é pura de les PUDVP
per facilitar-los estrategies per identificar els factors de risc i les situacions en les
que es desencadena una sobredosi a més de proveir-los de pautes d’actuacio.

L’entrenament i capacitacio per part de parells o testimonis d’una situaci6 de risc
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de sobredosi és important per millorar les habilitats de les persones que reben un
kit, perque s’ha mostrat que prop del 10% de kits de naloxona distribuits entre
100 PUDPV entrenades s’usen correctament en una situacié de risc en els tres
mesos posteriors d’haver-los proveit, sense que augmenti el risc de consumir
opioides o de patir-ne una sobredosi, motius pels quals s’ha descrit com una

practica cost-efectiva (Cherrier 2022, McAuley 2015, Miller 2022, Tse 2022).

Finalment, el tractament de manteniment amb agonistes opioides (TMAQO) han
esdevingut una estratégia clau pel tractament farmacologic del trastorn per
consum d’opioides ja que tenen un impacte tant sobre el consum com la
mortalitat (Gowing 2011, Mattick 2009, Mattick 2014, Sordo 2017), alhora que
redueixen les practiques de risc i la transmissi6 del VIH i el virus de ’hepatitis C
(MacArthur 2012, Platt 2017), a més de facilitar 1'accés i retencié als serveis
sanitaris (Low 2016, Grebely 2021, Mattick 2014), i disminuir 'impacte dels
efectes d’algunes conseqiieéncies del consum sobre la societat (Degenhardt 2009,
Maglione 2018). Per tots aquests motius, el TMAO es considera el tractament més
efectiu per al tractament del trastorn per consum d’opioides (Degenhardt 2019),
de manera que esta inclos al llistat de medicaments essencials de ’'Organitzacio
Mundial de la Salut (WHO 2023).

i.iii - importancia de la mesura de resultats centrades en les PUDVP

En’apartat anterior, s’ha remarcat 'impacte que tenen les estrategies de reduccio
de danys fent un emfasi especial en aquelles dirigides a les persones que fan un
consum injectat de drogues (PUDVP). S’ha fet un recull de les intervencions que
han mostrat un efecte favorable sobre la morbimortalitat i altres aspectes de les

persones que se’n beneficien.

Tot i aix0, en el cas del TMAO es pot observar com el seu efecte s’ha avaluat en
gran mesura partint de variables de resultat dures com la mortalitat, la prevalenca
de virus transmesos per la sang o la retenci6 en el tractament. Encara que s6n

mesures valides i necessaries per coneixer I'eficacia, son mesures molt centrades
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en el trastorn, amb una connotaci6 negativa de la salut o allunyades de

I’experiencia de la persona (Iraurgi 2011).

Cal afegir a aix0 que en moltes ocasions hi ha una discrepancia entre la percepcio
de la importancia del professionals sanitaris i la de les persones usuaries a I’hora
d’establir els resultats que s6n importants per a definir I’estat de salut en aspectes
tant rellevants com el dolor o aquells que poden condicionar la seva funcionalitat
(Carr 2003, Coran 2013, Kruschinski 2016, Kvien 2003, Ruben 2018, Zaina
2024), motiu pel qual sembla imprescindible disposar d’estrategies eficients per
incorporar a les persones usuaries en la tria, avaluaci6 o desenvolupament de
mesures de resultats en salut comunicades pels pacients (MRSCP; traducci6 del
terme en llengua anglesa “patient-reported outcome measures”ila seva popular

sigla PROMs) (Staniszewska 2012).

Es innegable el consens generalitzat sobre la necessitat d’incorporar ’experiéncia
de les persones que fan us dels serveis sanitaris en el desenvolupament de
MRSCP, i existeixen algunes experiencies que han desenvolupat protocols per a
la seva participaci6 en la validaci6 d’aquestes mesures (US FDA 2006).
Igualment, hi ha marcs de treball que consideren que la participaci6 plena en el
procés de desenvolupament de mesures és una garantia per respondre a les
necessitats i preferencies de la comunitat, i proposen recomanacions per tots
aquells que vulguin elaborar-ne (Carlton 2020, Grundy 2019), a més de remarcar
que aquesta actitud reforca tant la validesa i fiabilitat de les mesures com en
facilita la difusi6 i implantaci6 (Boness 2023). Aquestes propostes, pero, no
parteixen de cap posicid ingénua i reconeixen que encara existeixen molts reptes
per ala incorporaci6 de la perspectiva de les persones en aquesta tasca, tal vegada
per la manca d'una metodologia estandarditzada i das generalitzat (Carlton

2020).

Aquesta inquietud esta ben fonamentada, si més no si es valoren els resultats
d’una revisi6 d’estudis del desenvolupament de MRSCP que va valorar fins a quin
punt i de quina manera s’incorporava la perspectiva de les persones, desvetllant

un nivell molt variable i heterogeni (Wiering 2016). Tot i que en els estudis
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inclosos es va incorporar a pacients d’alguna manera en tres de cada quatre
MRSCP avaluades, només en la meitat s’havia implicat a les parts interessades en
definir els seus items o en valorar la seva intel-ligibilitat, i en una minima part
(6%) es comptava amb aquesta perspectiva en totes les etapes del

desenvolupament.

Aquest problema també es trasllada al camp de les PUD on malgrat que hi ha una
justificacio raonada i acceptada per la necessitat de mesurar aspectes més enlla
de 1'as de drogues com a unic referent per avaluar I'eficacia d’'un tractament,
encara no s’ha definit cap conjunt basic de mesures que incorporin una
perspectiva centrada en les PUD (Tiffany 2012). Aix0 s’observa fins i tot amb
variables com la qualitat de vida que, tot i ser un aspecte que abasta multitud de
dominis importants per al benestar de les persones i que queda especialment
afectat en les PUD, la seva mesura encara és escassa en aquest cas (Laudet 20009,
Torrens 2008, Ugochukwu 2013). A més, aquest és un constructe en el que les
diferéncies entre la percepcioé que en tenen els professionals sanitaris i les PUD
s’accentuen considerablement, de manera que aquests darrers poden entendre
que la qualitat de vida es configura basant-se en alguns aspectes com les relacions
personals, la inclusi6 social o lautodeterminaci6, que no sempre estan
correctament recollits en els instruments per mesurar la qualitat de vida (de
Maeyer 2009, Trujols 2015), una discrepancia que es trasllada a altres variables
d’un caracter molt subjectiu com el de la recuperacié (Neale 2015). En altres
ocasions, I'enfocament per I'avaluaci6 de les variables no satisfa a les persones
que responen als instruments per trobar-los dificils de respondre o poc adequats
per tractar de temes sensibles o simplificar alguns aspectes (Alves 2016). D’aqui
se'n pot derivar que la denominacié de “comunicades pels pacients” en les
MRSCP esdevé de vegades en una metonimia que relega la participacio autentica
i activa de I'individu al simple testimoni en un grup focal o entrevista o, pitjor
encara, a completar un qiiestionari amb un epitet, de manera que la informaci6
recollida no té perque reflectir necessariament la seva perspectiva (Blackburn

2017, Trujols 2013a, Trujols 2013b).
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Per discriminar el grau en que s’incorpora la perspectiva de les persones en el
desenvolupament de les MRSCP, es pot fer servir una classificacioé senzilla que
discrimina les “generades” pels individus — desenvolupades completament des
de la seva perspectiva i participacio — de les “centrades” — incorporen d’alguna o
altra manera la seva perspectiva — o “valorades” per aquests agents — tot i no
haver participat de I’elaboraci6 es considera que la mesura representa la seva
perspectiva. Una darrera categoria, “irrellevant”, no té en compte ni representa
la visi6 de les persones (Trujols 2013b). Si es trasllada la mirada des d’aquest punt
de vista critic al de la mesura de constructes com el cas esmentat anteriorment de
la qualitat de vida, és obvi que es qliestioni que molts dels instruments suggerits
per a mesurar-la (Tiffany 2012) hagin partit realment de la perspectiva de les
PUDVP que reben TMAO.

En definitiva, sembla evident el consens sobre la necessitat de desenvolupar
MRSCP partint d’'un posicionament participatiu genui, alhora que s’identifiquen
els reptes per fer-ho, encara que sigui per la manca de criteris acceptats
ampliament per treballar en aquest sentit (Boness 2023, Carlton 2020). Un punt
de partida podria ser el de l'analisi sistematica de les etapes en les que les
persones es podrien incorporar en el desenvolupament de les MRSCP i la

valoracio del grau en que s’han incorporat en aquelles que ja estan disponibles.

En el continu que va de la incorporaci6 de les persones en I'elaboraci6 de MRSCP
(Blackburn 2017, Carlton 2020, Wiering 2016, Staniszewska 2012) a les
propostes més especifiques centrades en un determinat constructe com la
qualitat de vida (Grundy 2019) o dirigides a grups d’individus en concret (Boness
2023, van der Sterren 2023) es poden identificar una serie d’etapes comunes en

les quals es podria aconseguir una participacio6 activa (taula 1).
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TAULA 1.- ETAPES DEL DESENVOLUPAMENT D’UNA MESURA DE RESULTAT COMUNICADA PELS PACIENTS
| ESTRATEGIES PER A LA INCOPORACIO DE LA SEVA PERSPECTIVA

DEFINICIO DEL MARC DE TREBALL /
PRIORITZACIO DE LA MRSCP

DEFINICIO DEL CONSTRUCTE

SELECCIO DELS ITEMS

VALIDACIO EXTERNA

DIFUSIO | IMPLANTACIO

- incorporacié de la perspectiva de les

persones en el desenvolupament de MRSCP (Staniszewska 2012)

- revisié de I'acceptabilitati la
qualitat de MRSCP existents

- Identificacié de la necessitat de
desenvolupar noves MRSCP

- desenvolupament i avaluacié de
marcs conceptuals i/o teorics.

- avaluacid de les propietats de mesura

- incorporacié de la perspectiva de les

persones en el desenvolupament de MRSCP (Blackburn 2016)

- revisio de les MRSCP existents
- prioritzacié de les MRSCP

- participacié en el disseny de la
recerca qualitativa

- realitzacio d'entrevistes

- interpretacié per al
desenvolupament del marc teoric o
conceptual

- enunciat inicial de la MRSCP

- revisié de I'enunciat en les
entrevistes cognitives

- equivalencia transcultural de la
traduccié de la MRSCP

- refinament de la MRSCP

- interpretacié de les propietats
psicometriques

- difusid

- incorporacié de la perspectiva de les

persones en el desenvolupament de MRSCP (Carlton 2020)

- identificar la necessitat d’un
MRSCP nou o adaptat

- desenvolupament d’un model
conceptual

- definicié del contingut dels items
- desenvolupament dels items

- desenvolupament dels items i
reduccié del seu nombre

- prova prévia dels items

- disseny de I’enquesta psicometrica
- analisi de I'enquesta psicometrica
- seleccié dels items per a la MRSCP

- disseny de la MRSCP (incloent-hi el
format i les opcions de resposta)

- difusié i promocio de la MRSCP

- incorporacié de la perspectiva de les

persones en el desenvolupament de MRSCP (Wiering 2016)

- identifica quins resultats s’han de
mesurar

- desenvolupament dels items
- avaluacié de la comprensibilitat
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TAULA 1.- ETAPES DEL DESENVOLUPAMENT D’UNA MESURA DE RESULTAT COMUNICADA PELS PACIENTS
| ESTRATEGIES PER A LA INCOPORACIO DE LA SEVA PERSPECTIVA (continuaci)

DEFINICIO DEL MARC DE TREBALL /
PRIORITZACIO DE LA MRSCP

DEFINICIO DEL CONSTRUCTE

SELECCIO DELS ITEMS

VALIDACIO EXTERNA

DIFUSIO | IMPLANTACIO

- incorporacié de la perspectiva de les

persones en el desenvolupament d’una

MRSCP per mesurar qualitat de vida (G

rundy 2019)

- definicié del contingut dels items
- desenvolupament dels items

- desenvolupament dels items,
reduccié del seu nombre, i
generacié de I'escala de mesura

- validesa de contingut
- validesa aparent

- difusié
- implementacié

- incorporacié de la perspectiva de les

persones en el desenvolupament d’una

mesura sobre I'experiencia de persones consumidores d’alcohol i altres substa

ncies (van der Sterren 2023)

- definicié d’activitats de recerca i
governanga del projecte

- definicié de les dimensions o
temes relacionats amb I'experiencia

- desenvolupament dels items

- disseny de I'instrument
psicometric

- avaluacié de la comprensibilitat

- avaluacié de I'acceptabilitat

- incorporacié de la perspectiva de les

persones en el desenvolupament d’una

MRSCP en persones amb experiéncia viscuda de problemes de psicologics (Boness 2023)

- definicié de que cal mesurar

- definicié del constructe i dels items
- definicid i conceptualitzacio del
domini

— generacio dels items

— validesa de contingut

- seleccié dels items per a la MRSCP
— administracio pilot

— avaluacié preliminar
—administraci6 de la MRSCP

- validacié externa
— avaluacio de la fiabilitat i validesa
— avaluacio de I'acceptabilitat

- difusié
- implementacié
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Un altre aspecte a tenir en compte és el del grau en el que s’incorporen els
individus en l'elaboraci6 de MRSCP. Les propostes amb una perspectiva més
general que han discutit la incorporacié de membres de la comunitat en la
planificaci6 i desenvolupament de recerca (Boote 2022) defineixen tres nivells
diferenciats: i) implicacié6 — en aquelles situacions en les que les persones
s’'incorporen activament en projectes i institucions de recerca, ii) participacié —
en les situacions en les que les persones prenen part en un estudi de recerca, i iii)
incorporacio — que suposa la participaci6 activa i significativa de les persones en
processos de recerca, on la informaci6 i el coneixement sobre la recerca es

comparteixen de manera accessible amb el public.

Altres propostes, centrades en definir el grau d’'implicaci6 de les persones en el
camp de la recerca en salut mental, reconeix que aquest és un concepte que només
es pot entendre en un continu que implica un nivell major o menor d’implicacio,
tot i que hi ha una certa confusi6 al voltant de la terminologia exacta per definir-
ne el grau a causa de la complexitat i la multitud d’aproximacions al concepte
(Wallcraft 2009). Desmarcant-se del terme “contribuci6” — que descriu la recerca
en que les persones que participen tenen una aportacio concreta, per exemple,
com a entrevistadors perd sense tenir accés a les decisions sobre la seva
planificacié —, es proposen tres nivells especifics: i) la “consulta” demana la
opini6 de les persones, que s’incorpora a la presa de decisions, pero el poder de
decisié es manté en mans de I’equip tecnic d’investigacio; ii) la “col-laboraci6”
suposa una associaci6 activa i continua en el procés de recerca i
desenvolupament, i el poder es comparteix entre I’equip tecnic i els individus;
finalment, en el iii) “control” el centre de poder, la iniciativa i la presa de decisions
recau en els individus, enlloc de ’equip técnic de recerca. Recentment, pero s’ha
proposat un nou model que, amb una mirada posada en com la comunitat
s'implica en la recerca, incorpora miltiples factors relacionats amb el context i
indicadors sobre equitat que poden tenir un paper en el nivell en el que un

determinat grup d’individus pot incorporar-se a la recerca (Key 2019, taula 2).
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TAULA 2.- GRAU D’INCORPORACIO DELS MEMBRES DE LA COMUNITAT EN LA RECERCA (adaptat de Key 2019)

NIVELL D’EXPERIENCIA | ACTIVITAT

PERA LA
COMUNITAT

no se la incorpora de
cap manera

informa el procés
pero no se la
incorpora

fa aportacions i
comentaris a I'equip
tecnic d’investigacio
per informar la
recerca

té algun paper actiu
en el procés de la
recerca

origina les prioritats
de I'agenda de
recerca

comparteix de
manera equitativa la
presa de decisions

lidera i és propietaria
dels projectes de
recerca

PER A L'EQUIP

la informacio s'obté

consulta amb la

respon a necessitats

s’ofereix suport a les

DE RECERCA treballa de manera de la comunitat per e inclou a la comunitat e la presa de decisions necessitats
. . comunitat i la inclou especifiques o . e
independent de la informar la recerca en la recerca amb un . es pren de manera identificades per la
. - en la recerca (al _ peticions de la . . .
comunitat ('s’escolta sense L . paper definit . equitativa comunitat o no juga
L principi o al final) comunitat
participar') cap paper
grau RECERCA
d’implicacio CAP INCORPORACIO INFORMACIO A LA CONSULTA A LA PARTICIPACIO DE LA ORIGINADA PER LA PARTICIPATIVA Rf)cg?;glmpgésﬁA
per part de la DE LA COMUNITAT COMUNITAT COMUNITAT COMUNITAT COMUNITAT CENTRADA EN LA
. COMUNITAT
comunitat COMUNITAT
PERA LA I’equip técnic de
COMUNITAT pot ser que siguem o recerca es van reunir vam explicar a I'equip | vam participar en tots

no sabem res del
projecte

no conscients
d'aquest projecte,
pero I’hem informat

amb nosaltres per
presentar el projecte i
ens van demanar
aportacions

se’ns van oferir
oportunitats per
participar

tecnic de recerca les
coses que volem que
es responguin

els aspectes, de tu a
tu amb I’'equip tecnic
de recerca

el projecte de recerca
ens pertany

PER A L'EQUIP
DE RECERCA

no tenim cap contacte
amb la comunitat

ens vam reunir i vam
aprendre molt

ens vam reunir amb
diverses
organitzacions, van
compartir les seves
preocupacions i ens
van fer suggeriments

hem definit un paper

especific per a que la

comunitat participi en
la recerca

vam dur a terme un
projecte de recerca
en resposta a les
preguntes
identificades per la
comunitat

vam dur a terme el
projecte
conjuntament amb
socis de la comunitat

la comunitat esta al
carrec i donem suport
als seus esforgos quan
se'ns demana

PERSPECTIVA | EXPERIENCIA
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i.iv - la sintesi de I'’evidéncia en I'aveng en el coneixement i I'avaluacio de la

reduccié de danys

i.iv.i - paper de la sintesi de I'evidencia en la transferéncia de coneixement

Tres decades enca, es van definir els fonaments teorics per a 1'Gs raonat i
sistematic dels resultats de la recerca per tal d’incorporar-los en la presa de
decisions, integrant-los en un procés que necessariament ha de valorar la seva
certesaiels ha de ponderar amb altres factors importants com poden ser el balanc
explicit entre el aspectes desitjables i indesitjables associats a un procediment, la
carrega assistencial i / o economica que suposa enfront a d’altres alternatives, o
incorporant valoracions sobre les preferencies de les persones destinataries de
Patenci6 sanitaria en qualsevol nivell (Djulbegovic 2017, Guyatt 1991, Sackett
1996). Un cop s’ha consolidat el marc conceptual que defineix els fonaments de
la medicina basada en l'evidéencia, la implantacié de la seva metodologia a tots
nivells ha permes tant ’elaboracié d’'un curriculum per a capacitar-se en els seus
conceptes basics (Albarqouni 2018) com establir un conjunt d’eines per tal de

desenvolupar recomanacions de confian¢a (IOM 2011, Schiinemann 2014).

Aixi, existeix un ampli acord en acceptar que les decisions en salut haurien de
tenir la seva base en els resultats de la recerca. Per poder donar una resposta
adequada a les preguntes que es plantegen en la practica clinica o a I’hora de
plantejar un projecte de recerca, el conjunt de la recerca hauria de ser sintetitzada
de manera sistematica i transparent i, en conseqiieéncia, les revisions
sistematiques es presenten com ’eina metodologica per a identificar la recerca
més rellevant i presentar-la lliure de biaixos de manera que pugui informar la

presa de decisions en qualsevol disciplina (Ioannidis 2010, Schiinemann 2022).

El valor de les revisions sistematiques no s’ha d’entendre només de manera
finalista per aplicar-ne els seus resultats en la presa de decisions, sin6é que també
son una eina imprescindible per identificar la recerca que s’ha dut a terme en un
determinat camp i aixi evitar redundancies o recerca innecessaria (Chalmers

2009, Chalmers 2014, Glasziou 2014). La possibilitat d’identificar, coneixer i
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valorar el conjunt i I'abast de l'evidencia disponible en un camp hauria de
permetre planificar nous estudis d’'una manera més eficient per donar
Poportunitat de respondre a preguntes de recerca més ttils (Ioannidis 2010,
Ioannidis 2014). Finalment, en el procés de transferéncia i implantacio del
coneixement, la sintesi de ’evidéncia té el paper de reunir els resultats de la
recerca que existeixen globalment sobre un mateix tema, n’identifica patrons
comuns i per tant esdevé més util per a les persones a les que aquest coneixement

va dirigit (Straus 2009, Straus 2011).

En qualsevol cas la utilitat de les revisions sistematiques recau en gran mesura en
el rigor amb que s’han dut a terme i, per aquest motiu, actualment es disposa d’'un
ampli ventall de propostes metodologiques que poden ser adaptades als
requeriments especifics de diferents preguntes cliniques (Kolaski 2023, Roqué
2020). La comunitat cientifica i academica té a 'abast referents metodologics
rigorosos, estandarditzats i acceptats internacionalment desenvolupats per la
Col-laboracié Cochrane per a les revisions de preguntes terapeutiques (Higgins
2019) i sobre I'exactitud de proves diagnostiques (Deeks 2023). Per una altra
banda, el Joanna Briggs Institute desenvolupa i manté actualitzat un manual
metodologic que permet dur a terme revisions sistematiques de diferents tipus
d’evidencia per respondre a diferents preguntes de recerca (Aromataris 2024). La
declaraci6 PRISMA (Page 2021) i les seves extensions permeten publicar de
manera sistematica i transparent el resultat tant de revisions sistematiques com
d’aspectes concrets de la seva metodologia (com el seu protocol, la metodologia
de cerca o la incorporacié d’aspectes d’equitat (Moher 2015a, Rethlefsen 2021,
Welch 2012)) o d’aspectes concrets com les analisis de les dades de pacients
individuals, de miltiples comparacions o de I’exactitud d'una prova diagnostica

(Hutton 2015, McInnes 2018, Stewart 2015).

De la mateixa manera que s’ha remarcat la contribuci6 de les revisions
sistematiques en I’avaluaci6 de la recerca (Chalmers 2014, Glasziou 2014), cal
reconeixer que ha estat una aproximacio a la recerca que no sempre s’ha usat de

manera responsable, tot conduint a un escenari en la que es publiquen unes 80
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revisions sistematiques cada dia (Hoffman 2021), on una de cada quatre es
podrien considerar redundants i que no sempre s’han dut a terme amb el rigor
necessari (Ioannidis 2016, Page 2016), havent-se identificat una seixantena de
limitacions metodologiques en la seva planificaci6, desenvolupament o
publicaci6 (Uttley 2023). Malgrat poder assumir facilment com a propi el lema
de Douglas Altman, qui va reclamar fa tres decades la produccié de «menys
recerca, que sigui millor i fetes per un bon motiu» (Altman 1994), hom ha pogut
comprovar recentment com — amb I’esper6 d’'una situacié d’emergencia com la
que va propiciar la irrupcié de la covid—19 — es publicaven més revisions
sistematiques que no pas estudis primaris candidats a ser inclosos en primeres

(Pearson 2021).

i.iv.ii - evolucié metodologica de la sintesi de I’evidéncia per a respondre a

preguntes i temes rellevants per a la presa de decisions

Malgrat les limitacions que s’han identificat, en ’actualitat encara es reconeix que
la sintesi de I'evidéncia és fonamental per a la transferencia del coneixement i per
garantir que les decisions es basen en els resultats de la recerca. En conseqiiéncia
la comunitat cientifica i académica reconeix que qualsevol tipus de revisio hauria
de dur-se a terme de manera "sistematica", si entenem aquest terme pel nivell de

rigor i exhaustivitat en el procés de recerca (Munn 2022).

D’altra banda, a mesura que la metodologia per a sintetitzar I'evidencia s’ha
consolidat i perfeccionat també ha volgut afrontar nous reptes, entre ells, els de
donar resposta a preguntes que vagin més enlla de I’avaluaci6 de I'impacte d’'una
intervenci6 o amb un plantejament més complex (Petticrew 2013, Petticrew
2019) i que puguin integrar diferents tipus de dissenys d’estudi (Dixon-Woods

2004, Hong 2017, Hong 2020, Stern 2020).

En la mesura que la popularitat de les revisions de ’evidencia ha anat en augment
i, en conseqiiencia, ha augmentat la demanda d’abordatges i formats de sintesis

que donin resposta a problemes o preguntes amb un abast o un enfocament
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complex. Sibé s’ha comentat que existeixen propostes metodologiques que poden
ser adaptades als requeriments especifics del que plantegen les preguntes
cliniques terapeutiques, d’exactitud diagnostica, d’aspectes pronostics o de
factors de risc (Kolaski 2023, Tricco 2011), les caracteristiques dels estudis que
s’avaluen o la propia complexitat de la pregunta de recerca a respondre han
motivat I'aparici6 de nous meétodes de sintesi, que poden plantejar el repte de
decidir de manera adequada quin és el millor format en cada ocasi6 (Moher

2015b, Munn 2018b, Tricco 2018a).

Per donar una solucié practica a aquesta diversitat hi ha hagut una serie
d’iniciatives que han provat de catalogar el tipus de revisions de la literatura
existents amb un abordatge i classificacié diversos (Grant 2009, Littell 2018,
Munn 2018a, Sutton 2019, Tricco 2011), motiu pel qual s’han coordinat esforcos
internacionalment per tal de poder desenvolupar una taxonomia sistematica i en
revisi6 constant per poder incorporar qualsevol aven¢ metodologic en el camp

(Munn 2023).

i.iv.iii - les revisions d’abast i el seu paper en la identificacid i descripcioé de

I’extensio de la recerca en un camp o pregunta de recerca

En ocasions la planificaci6 de projectes de recerca o el procés de presa de
decisions posen de manifest la necessitat de respondre a preguntes amb un abast
molt ampli i un proposit descriptiu per tal de definir millor el coneixement
disponible, o simplement per caracteritzar el tipus de recerca que s’ha dut a terme
en un camp i identificar llacunes de coneixement. Entre aquestes revisions
adrecades a valorar la visi6 de conjunt d’'un tema concret, en destaca el disseny
de la revisi6 d’abast que, en contraposicio a altres dissenys en aquesta categoria
com els mapes d’evidencia, ofereixen la possibilitat de definir especificament una
pregunta d’interes tot i el seu abast ampli i permet aconseguir una analisi més

detallada i qualitativa de la informacié (Campbell 2023).
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Entenent a les revisions d’abast com un abordatge estructurat, sistematici rigoros
per a dur a terme sintesis de 1’evidéncia, la definici6 del JBI Scoping Reviews
Methodology Group és la que en fa una aproximacié més acurada en identificar-
les com un «tipus de sintesi de l'evidencia que identifica i descriu de manera
sistematica U'abast de l'evidencia disponible sobre un tema, camp, o concepte en
particular, sovint independentment de la font dorigen (ja sigui recerca
primaria, revisions, o evidéncia no empirica), en el marc d’'un o varis contexts
especifics» (Munn 2022). D’aquest definici6 formal per a aquest tipus de
revisions se’n poden derivar les situacions que justifiquen la seva elaboracié: i)
identificar el tipus de recerca que s’ha dut a terme en un camp determinat; ii)
aclarir els conceptes o les seves definicions disponibles en la literatura cientifica;
iii) explorar com es duu a terme la investigaci6 sobre un tema o camp concret; iv)
identificar les caracteristiques o factors clau relacionats amb un concepte; v)
explorar un tema en concret que pugui servir de precursor d'una revisio
sistematica; vi) identificar i analitzar les llacunes de coneixement (Munn 2018,

Munn 2022).

Per bé que les revisions d’abast tenen un proposit descriptiu i en ocasions
serveixen com a pas previ per a ’elaboraci6 d’altres sintesis d’evidencia amb un
sentit més analitic, no es pot caure en I'equivoc de que son sintesis de I'evidencia
menys formals. Per aquest motiu la definici6 de revisio d’abast inclou la premissa
de la seva elaboraci6 d'una manera sistematica, iniciant el procés amb
I’elaboraci6 d’'un protocol (Peters 2022) i culminant-lo amb la publicaci6 dels
seus resultats d’acord amb els parametres d'una guia metodologica per a un

informe estructurat i transparent (Tricco 2018b).

La metodologia per elaborar revisions d’abast ha evolucionat des de les propostes
inicials de les ciencies socials i 'intent de clarificar-ne alguns aspectes (Arksey
2005, Levac 2010). S’elaboren seguint una serie de directrius especifiques que les
diferencia de la resta de sintesis (Peters 2020, Pollock 2021). L’objectiu i la
pregunta de recerca han de formular-se de tal manera que puguin traduir-se en

un marc estructurat que identifiqui la poblacié d’interes, el concepte que es vol
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explorar i, de ser necessari, el context en el que els dos primers components
s’interrelacionen. La definici6 d’aquests tres components s’han de traduir de la
manera més exacta possible en els criteris que determinin quins son els
documents que es puguin incloure en la revisio, i cal que es raoni el motiu que
porta a establir algun criteri d’exclusié per respectar la intenci6 exploratoria

d’aquest tipus de revisions (Pollock 2021).

Els criteris d’elegibilitat també han de definir el tipus de document que pot ser
d’interes per a la revisio (Peters 2022), en el sentit que depenent de la pregunta
de recerca que es contesti la inclusi6 no estara limitada a articles publicats a
revistes cientifiques, sind que es pot requerir la inclusi6 d’altres tipus de
documents (per exemple, manuals metodologics que permetin comprovar quin
abordatge proposen diferents institucions per elaborar una avaluacié
determinada en el procés d'una guia de practica clinica, informes tecnics per
identificar com es defineix un concepte concret, o documents legislatius si s’estan
explorant els marcs legals per a laimplantacié d’'unes voluntats anticipades). Com
a conseqiiéncia de la definici6 dels documents d’interes de la revisio es possible
que l'estrategia de cerca plantegi algun repte especial, com la consulta a fonts
d’informaci6 especifiques més enlla de les bases de dades bibliografiques, o la
necessitat d’establir mecanismes per accedir a documents que no estiguin

indexats en les fonts d’informacié més habituals.

Les revisions d’abast, pel seu proposit ampli que persegueix identificar i descriure
les caracteristiques d'un camp ampli, no tenen perque avaluar la qualitat o risc de
biaix dels estudis que inclouen i, si ho fan, han de descriure de manera raonada

els motius que ho justifiquen (Peters 2020, Peters 2022, Pollock 2021).

Finalment, per oferir una resposta util a una pregunta de recerca definida per
oferir una visi6 de conjunt al tema d’interes, I'extracci6 de les dades, la seva
analisi i la presentaci6 dels resultats suposen un repte particular en el cas de les
revisions d’abast (Pollock 2023). L’extraccié de dades haura d’estructurar-se de
manera que pugui captar els detalls dels components de la pregunta i poden

suposar un procés més simple (per exemple, per definir bé els dissenys d’estudi
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que s’han usat per avaluar un determinat tema) o molt més detallat i complex (per
exemple, per poder identificar els detalls que defineixen les diferencies d'una
serie de definicions sobre un mateix concepte). Com que algunes revisions d’abast
aborden el tema d’interes sense tenir-ne un coneixement previ, el procés
d’extracci6 pot requerir d'un procediment iteratiu per incorporar aspectes que els
documents inclosos mostren que s6n importants per a descriure apropiadament
l’abast dels components de la pregunta. L’analisi de la informacié recopilada
comportara una menor complexitat — en haver de comptabilitzar, per exemple, el
nombre d’estudis que tenen un determinat disseny o han complert amb un
determinat criteri metodologic — o requerira d’un procés de sintesi qualitativa
segons un enfocament deductiu o inductiu que dependra de si es disposa d’'un

marc de treball o model logic previ.

Finalment, la presentaci6 dels resultats en les revisions d’abast també dependra
de la definici6 dels components de la pregunta i, tot i que generalment inclouran
taules descriptives de les caracteristiques dels documents inclosos, caldra que els
sintetitzin d’'una manera més qualitativa i detallada o, en I'extrem contrari,
grafica per tal d'informar adequadament sobre el coneixement disponible. Les
revisions d’abast disposen de la declaraci6 PRISMA — ScR com a unes directrius
estructurades per saber com redactar els seus resultats d’'una manera

estandarditzada i transparent (Tricco 2018).

i.iv.iv - les revisions de recerca qualitativa i el seu paper en la interpretacio

d’experiéncies, perspectives o teories

La recerca qualitativa representa una actitud d’estudi que parteix de marcs teorics
o interpretatius que determinen l'abordatge del significat, 'experiéncia o la
construccié que fan els individus o grups de persones sobre un determinat
aspecte. Per dur a terme aquesta recerca s’utilitza una aproximaci6 d’estudi
directe, en I'entorn naturals de les persones en I’ambit més apropiat pel motiu

d’estudi i s’analitza tot el conjunt d’informaci6 de manera tant inductiva com
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deductiva, establint patrons o temes comuns entre les dades. El resultat del
procés presenta una aproximacio a les veus de les persones que han participat en
la recerca, elaborades en consonancia a la reflexivitat i el coneixement situat de
qui duu a terme 'estudi, amb un determinat grau de descripci6é o interpretacio

reflexiva del fenomen (Denzin 2005, Creswell 2013).

En conseqiiencia les preguntes de recerca adients per aquest tipus de recerca
sempre tindran un caracter exploratori i interpretatiu que necessariament hauria
d’estar definit per uns principis filosofics que permetin identificar com '’equip de
recerca entén la realitat (ontologia), s’aproxima a la comprensio del coneixement
(epistemologia), gestiona els seus propis valors i principis (axiologia) i desplega
una serie d’eines per aplicar un metode (metodologia) (Brinkmann 2017, Creswell

2017, Leavy 2014).

En la mesura que el coneixement que es deriva d’aquest tipus de recerca s’ha
posat a ’abast i ha mostrat la seva utilitat per a respondre preguntes rellevants
per a entendre diferents fenomens, també ha crescut I'interes per generar sintesis
d’aquesta recerca — practica que, d’altra banda, no ha quedat exempta de critiques
— (Booth 2018, Thorne 2004, Thorne 2019). Sigui com sigui, ’evolucio6 per aquest
interes ha anat acompanyada de desenvolupaments metodologics per dur a terme
sintesis de recerca qualitativa en qualsevol de les seves alternatives —
nomenclatures que, entre d’altres, remeten a meta sintesi, meta agregacio, meta
etnografia, sintesi d’evidéncia qualitativa, o meta estudi — amb propostes més
classiques (Noblit 1998, Sandelowski 2006), o d’altres desenvolupades amb el
proposit especific d’aprofundir en el coneixement d’intervencions complexes
(Flemming 2019), o per definir ’'abast d'una guia de practica clinica, informar el
procés de formulaci6 de recomanacions o de la seva implantacié (Downe 2019,
Glenton 2019, Lewin 2019). Molts d’aquests membres de la comunitat academica
han confluit en un grup de treball — Cochrane Qualitative & Implementation
Methods Group — que vetlla per mantenir unes directrius vigents i adaptades als
avencos metodologics i per oferir formacié i tutoria a qui desitgi desenvolupar

una sintesi d’aquest tipus (Noyes 2018a, Noyes 2023).
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La metodologia per a elaborar sintesis de recerca qualitativa és complexa tot i
tenir punts en comu amb altres tipus de sintesis de I’evidencia en diverses etapes.
A continuacié, se’'n remarquen els trets més rellevants. El primer repte
metodologic de les sintesis de recerca qualitativa és el de poder formular una
pregunta de recerca que tingui la capacitat de definir acuradament I’abast del
fenomen d’interes. Per aquest motiu existeixen multitud de models que permeten
estructurar una pregunta i identificar-ne els components més rellevants, centrats,
per exemple, en definir adequadament el fenomen d’interes o el context en el que
es vol avaluar (Booth 2016a, Cooke 2012, Methley 2014). La definici6 d’'una
pregunta ben estructurada permet assegurar que etapes posteriors de la revisio
es poden planificar garantint que reflectiran el seu proposit, aspecte especialment
important per planificar la cerca dels estudis, etapa per la qual s’han validat filtres
metodologics de cerca especifics amb una molt bona sensibilitat i especificitat per
a les principals bases de dades (McKibbon 2006, Walters 2006, Wilczynski 2007,
Wong 2004).

La necessitat d’avaluar les limitacions metodologiques dels estudis que descriuen
els resultats de la recerca qualitativa i la millor manera d’abordar aquesta tasca
es motiu d’'un debat encés en la comunitat académica (Carroll 2015, Garside 2014,
Munthe-Kaas 2019, Sandelowski 2015) si bé la proposta del programa CASP és la
que ha rebut una major acceptacié (Noyes 2018b) tot i que noves propostes
elaborades partint d'un ampli consens estan cridades a proporcionar un metode

sistematic i transparent per aquest proposit (Munthe-Kaas 2024).

L'extracci6 de dades en la sintesi de recerca qualitativa és un procés que
diferencia dues etapes (Flemming 2021).Primer, es recull informaci6é de context,
com les caracteristiques dels participants en l'estudi, o el seu context. Es
important que es pugui tenir en compte el marc teoric, la metodologia i els
metodes de I'estudi per tal de poder comparar els seus resultats amb d’altres que
hagin partit d'un enfocament similar. Posteriorment s’extreuen els resultats dels
estudis, recollint-ne cites literals o els temes que se’'n desprenen. Aquest exercici

és iteratiu perque sovint cal que es revisin de nou altres estudis de la revisio per
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comprovar que alguns temes coincideixen entre ells. L’enfocament que es faci de
I'extraccio de dades depen del tipus de sintesi que s’hagi planificat — una meta
agregacio ha de derivar en resultats d’'un caracter descriptiu, mentre que les meta
etnografies estan enfocades al desenvolupament de teories — i la presentaci6 dels

seus resultats (Flemming 2020, Noyes 2018b).

L’analisi per a integrar les dades obtingudes per generar els resultats de la sintesi
de recerca qualitativa planteja una altra decisio essencial per a obtenir una
resposta apropiada per la pregunta de recerca. Com en altres punts del
desenvolupament I’eleccié d’'un enfocament o un altre dependra del resultat que
s’esperi de la integraci6 dels resultats dels estudis avaluats (Booth 2016b). Val la
pena destacar-ne tres en ser els que han experimentat un major desenvolupament
i nivell d'implantaci6 entre la comunitat cientifica, comencant per la sintesi
tematica com a un enfocament clar i adaptable a situacions en les que es vol fer
una analisi més superficial del conjunt de dades obtingudes o a situacions que
requereixin ’analisi de dades més riques i el desenvolupament en profunditat de
temes analitics (Flemming 2020, Thomas 2008). Aquesta aproximaci6 proposa
I’elaboraci6 d’'uns temes organitzats al voltant de la codificaci6é detallada de les
dades que provenen dels estudis primaris per acabar generant, si és necessari,
temes analitics que permetin interpretar en profunditat el fenomen d’interes. Per
una altra banda, quan es tracta d’avaluar aspectes en els que es relacionen
multitud de factors o sistemes complexos es disposa del metode una “Best-fit
Framework Synthesis”, tot i ser una metodologia que pot dependre molt de tenir
un bon marc de treball i del coneixement que se’n tingui per poder fer un bon
treball deductiu amb les dades que s’han obtingut dels estudis primaris (Oliver
2008). Finalment, la meta etnografia ofereix una metodologia d’analisi idonia per
a la interpretaci6é en profunditat del conjunt de dades, amb I'objectiu de generar
nous constructes o teories (Noblit 1998). Aquest és un metode integratiu que té
la finalitat d’obtenir la comprensié d’'un fenomen des de la comparaci6 constant
entre les dades obtingudes en els estudis originals, que en l’etapa d’analisi

tradueix de manera reciproca els temes dels estudis entre si en un procés en el
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qual es comparen detalladament les diferéncies entre els resultats més
importants per integrar-los en nous temes, per finalment sintetitzar-los en un
nivell superior d’integracié. La meta etnografia és la metodologia d’analisi més
complexa de les comentades, que requereix d'un alt nivell de coneixement i

experiéncia de les persones que la desenvolupen.

La sintesi de dades qualitatives comporta un procés analitic reflexiu que pot haver
de revisar-se en multiples passos, extraient noves idees de les dades i evitant
errors comuns, com limitar ’analisi a la freqiiéncia en la que es repeteixen temes
entre els estudis originals (Thorne 2017). Cal que l'analisi es generi tenint en
compte el context dels estudis, o 1a seva metodologia i marc teoric per tal de poder
generar temes més analitics. L’objectiu no hauria de ser només el de resumir el
conjunt de les dades, sin6 produir una sintesi que superi la suma de les seves parts

(Thorne 2023).

Ates que els resultats de les sintesis de recerca qualitativa que s’elaboren de
manera rigorosa i responsable han mostrat ser utils per la comprensié de molts
factors que poden explicar, per exemple, com l’experiéncia que tenen persones
pot arribar a suposar una barrera o un facilitador per a la implantaci6
d’intervencions o estrategies preventives, s’ha posat de manifest la necessitat de
que aquesta informaci6 sigui comprensible i accessible a tots aquells agents que
prenen decisions (Lewin 2019). Es per aixo que s’ha desenvolupat la metodologia
CERQual com una manera per valorar la certesa que tenen els diferents resultats
que s’obtenen de les sintesis partint d'un procés formal i estructurat que valora
fins a quin punt una serie de factors — limitacions metodologiques, coheréncia del
resultat, adequaci6 de les dades que recolzen el resultat i rellevancia — afecten a

la confianca sobre un determinat factor (Lewin 2018).

i.v - justificacié del projecte de tesi

Les estrategies de reducci6 de danys garanteixen I’atencio sanitaria i social de les

PUD, amb una orientacié de salut piblica, amb un marc d’actuaci6 pragmatic
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que, adaptant-se a la situaci6é de cada persona, estableix uns criteris d’actuacio

delimitats i basats en els resultats de la recerca.

Tot i que aquestes estrategies se centren en el canvi i, d’acord amb els seus
principis fonamentals, compten amb la participaci6 de les PUD, en ocasions
Pavaluaci6 del seu impacte s’ha centrat en la mesura de variables dures,
orientades a aconseguir 'abstencio del consum i apuntalant un model medic
centrat en el trastorn i allunyat de la perspectiva de la persona. Malgrat que
existeix una tendencia envers a ’avaluaci6 dels resultats orientada i centrada en
les persones, hi ha suficients motius per pensar que en el desenvolupament de
moltes mesures de resultat informades pels pacients en aspectes tant rellevants
com el benestar o la qualitat de vida, no s’ha comptat amb la seva participacio

real.

La perspectiva global i integradora, validada per uns meétodes rigorosos i
sistematics, de les diferents formes de sintesis de I'evidéncia ofereixen una
oportunitat que ha de permetre explorar com les PUDVP perceben, experimenten
i construeixen alguna d’aquestes mesures de resultat i comprovar fins a quin punt
s’ha comptat amb la seva col-laboraci6 en el desenvolupament dels instruments

de mesura disponibles.
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OBJECTIUS

ii.i - OBJECTIU PRINCIPAL

Definir el constructe del benestar i la qualitat de vida des de la perspectiva de les
persones usuaries de drogues per via parenteral en tractament de manteniment

amb agonistes opioides.

ii.ii - OBJECTIUS SECUNDARIS

- Explorar, partint de la recerca qualitativa, la configuracié del constructe de
qualitat de vida segons de la perspectiva de les persones usuaries de drogues per

via parenteral en tractament de manteniment amb agonistes opioides.

- Descriure les caracteristiques dels instruments per a mesurar la qualitat de vida
de les persones usuaries de drogues per via parenteral en tractament de
manteniment amb agonistes opioides i caracteritzar el seu grau d’implicaci6 en el

procés de la seva elaboracié.

- Respondre a aquests objectius fent s de la metodologia de sintesi de ’evidéncia

més apropiada per respondre al seu abast.
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METODOLOGIA

Aquest projecte de tesi s’ha desenvolupat en el marc dun projecte de recerca
financat en una convocatoria publica del Instituto de Salud Carlos III
(PI16/00056 “Calidad de vida desde la perspectiva del paciente en tratamiento
con agonistas opioides: sintesis de estudios cualitativos y desarrollo de una escala
centrada en el paciente”); el seu protocol d’estudi esta registrat a la plataforma

publica Open Science Framework (https://osf.io/2cks9/).

Per a la descripci6 de la metodologia usarem la veu activa en segona persona del
plural, tenint en compte que les directrius per elaborar la majoria de sintesis de
la literatura exigeixen en alguna de les seves etapes la participaciéo de més d'una
persona. En aquest cas, el doctorand ha participat i dut a terme les tasques
corresponents a totes i cadascuna de les etapes que es descriuen en aquesta
seccio, comptant amb la col-laboraci6 de les persones al carrec de la direcci6 del
projecte de tesi i, eventualment, d’alguna persona externa amb experiéncia en el

camp de la metodologia de la sintesi de la literatura.

iii.i - metodologia per a explorar la configuracié del constructe de qualitat
de vida segons la perspectiva de les persones usuaries de drogues per via

parenteral en tractament de manteniment amb agonistes opioides

Vam dur a terme una sintesi de recerca qualitativa d’acord amb les directrius del
Cochrane Qualitative & Implementation Methods Group (Noyes 2018a, Noyes
2023) partint d'un protocol d’estudi que vam registrar a la base de dades
PROSPERO (CRD42018086490). Es descriuen els resultats de la revisié d’acord
amb les directrius de la declaraci6 ENTREQ (Tong 2012; a ’Annex I).
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L’objectiu de la sintesi va ser la de respondre a la pregunta de recerca: “¢quina és
la construccié que fan les persones usuaries de drogues per via parenteral en
tractament de manteniment amb agonistes opioides del constructe de qualitat

de vida i / o benestar?”

iii.i.i - criteris d’inclusio

Vam estructurar la pregunta de recerca d’acord amb el model SPIDER (Cooke
2012) per definir els criteris d’inclusi6 dels estudis a incloure en la sintesi. Vam
incloure estudis que exploraven com les persones usuaries de drogues per via
parenteral (PUDVP) en tractament de manteniment amb agonistes opioides
(TMAO) (S — sample — mostra d’estudi) construeixen o perceben el benestar o la
qualitat de vida (PI — phenomenon of interest — fenomen) i descriuen les seves
propies experiencies, punts de vista i perspectives (E — evaluation — avaluacid).
Tenint en compte aquest proposit, vam incloure estudis de recerca qualitativa (R
— research type — disseny d’estudi) que haguessin obtingut les dades a través

d’entrevistes o grups focals (D — disseny).

iii.i.ii - estrategia de cerca per a identificar els estudis

Vam dissenyar una estrategia de cerca a les bases de dades bibliografiques
MEDLINE, EMBASE, PsycINFO, CINAHL, i ProQuest Dissertation and Theses
que vam consultar de I'inici fins al mes de juny de 2024. Vam definir una série de
termes que vam adaptar al vocabulari controlat de cadascuna de les bases de
dades, a més de termes de text lliure relacionats amb els components de la
pregunta de recerca, concretament, la mostra d’estudi i el fenomen d’interes.

L’Annex II conté les estrategies completes de cerca.

Addicionalment, vam fer un cribratge del llistat de referencies dels estudis més

rellevants, alhora que vam tracar quines citacions havien rebut aquests estudis i
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tots els inclosos per a dur a terme la sintesi. Per aquesta tasca vam usar el sistema

de citacions de les plataformes Web of Science i Scopus.

iii.i.iii - seleccio dels estudis

Vam usar bases de dades del gestor bibliografic EndNote per a gestionar el
resultat de les cerques i identificar els possibles duplicats obtinguts del

solapament entre les bases de dades.

El doctorand i una de les persones al carrec de la direcci6 del projecte van fer el
cribratge de tots els resultats de la cerca per confrontar-los amb els criteris
d’inclusié. El procés es va dur a terme de manera independent i es van discutir
les discrepancies per tal d’obtenir una copia a text complet de tots els estudis que
complien amb els criteris o que suposaven un dubte raonable com per prendre
una decisié més acurada amb la copia completa de la publicacié. La decisi6 sobre
la inclusi6 dels estudis amb el text complet es va fer de manera independent,

resolent les possibles discrepancies per consens.

iii.i.iv - obtencid de les dades

El doctorand va extraure les dades de tots els estudis inclosos en taules
dissenyades expressament per a tal efecte, i una segona persona va avaluar
Pextracci6 per assegurar-ne I'exactitud. Vam dissenyar les taules d’extracci6 per
tal de poder registrar les caracteristiques principals de cada estudi inclos, avaluar
la seva qualitat, i recollir les notes pertinents per poder codificar el conjunt de les

dades obtingudes.

Tot i la discussi6 sobre la idoneitat d’avaluar la validesa interna dels estudis que
descriuen resultats de la recerca qualitativa, vam adoptar una actitud pragmatica
i vam avaluar els estudis inclosos d’acord amb la proposta del Critical Appraisal

Skills Programme per a estudis de recerca qualitativa (CASP 2024). Aquesta
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proposta planteja la resposta a deu aspectes rellevants per a la validesa dels

estudis de recerca qualitativa i ’aplicaci6 dels seus resultats:

- es van descriure els objectius de recerca de manera clara?

- la metodologia qualitativa era adequada?

- el disseny era adequat per respondre als objectius de I'estudi?

- I'estrategia de reclutament era adequada per als objectius de I'estudi?

- es van recollir les dades d’'una manera que abordés la pregunta de I'estudi?

- es va considerar adequadament la relacio entre I'investigador i els participants?
- es van tenir en compte les qiiestions etiques?

- I'analisi de les dades va ser suficientment rigorosa?

- els resultats de 'estudi s’enuncien de manera clara?

- I’estudi va ser prou util?

iii.i.v - analisi de les dades

Vam analitzar el conjunt de dades obtingudes dels estudis inclosos per dur a
terme I’analisi i integracio dels resultats mitjancant una sintesi tematica (Thomas
2008). A banda de les prestacions d’aquest enfocament d’analisi que s’han
comentat en la introducci6 d’aquesta memoria del projecte de tesi, vam anticipar
que els estudis identificats a la literatura s’haurien plantejat des d’'un conjunt de
suposits conceptuals molt diversos i per aquest motiu vam decidir aprofitar la
flexibilitat i versatilitat d’analisi de dades qualitatives d’aquest enfocament

(Braun 2022).

Vam tractar el conjunt de dades obtingudes dels estudis inclosos de manera
inductiva i vam analitzar-les i interpretar-les entenent que les persones
construeixen el significat de les seves experiéncies imbuides pel context social i

cultural en el que viuen. Vam planificar I'analisi del conjunt de les dades
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obtingudes dels estudis inclosos com un procés recursiu i iteratiu en el que
comparavem els patrons identificats entre els diferents estudis. Vam anar
generant codis partint de dels estudis inclosos que vam enllacar amb les dades
rellevants de cada estudi i combinar per definir uns temes. Vam refinar els temes
definits en un inici per donar-los sentit i establir els possibles solapaments entres
els estudis i aconseguir una consisténcia interna en l’analisi, amb l'objectiu
d’obtenir en una etapa final una serie de temes reflexius, fiables i contextualitzats

entorn al fenomen definit a la pregunta de recerca (Thomas 2008).

Reconeixem que la nostra aproximacié epistemologica a I’analisi del conjunt de
les dades ha estat necessariament parcial i situada, i esta estretament arrelada en
el convenciment que la generacié de coneixement només pot estar centrada en la
persona, la seva percepci6 de la realitat i la construcci6 que fa de la seva
experiéncia. Només la incorporacioé de la seva perspectiva en tot el procés de
recerca permetra un disseny i un desenvolupament conjunt dels serveis d’atenci6

a la salut mental (Trujols 2020).

mesurar la qualitat de vida de les persones usuaries de drogues per via
parenteral en tractament de manteniment amb agonistes opioides i

caracteritzar el seu grau d’implicacid en el procés de la seva elaboracié

Vam dur a terme una revisié d’abast d’acord amb les directrius del Joanna Briggs
Institute (Peters 2020), partint del protocol de recerca registrat a la plataforma
publica Open Science Framework (https://osf.io/2cksg/). Es descriuen els
resultats de la revisi6 d’acord amb les directrius de la declaraci6 PRISMA — ScR

(Tricco 2018; a I’Annex I).

L’objectiu de la sintesi va ser la de respondre a la pregunta de recerca: “.quines

son les caracteristiques dels instruments per mesurar la qualitat de vida de les
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persones usuaries de drogues per via parenteral en tractament de manteniment

amb agonistes opioides, i com se’ls ha implicat en el seu desenvolupament?”

iii.ii.i - criteris d’inclusid

Vam estructurar la pregunta de recerca amb el model PCC (Pollock 2021) per tal
de definir els criteris d’inclusio6 dels estudis a incloure en la sintesi. Vam incloure
estudis ens els que s’elaboraven instruments per mesurar la qualitat de vida (C —
concepte) utilitzats per mesurar el constructe en persones usuaries de drogues
per via parenteral en tractament de manteniment amb agonistes opioides (P —
poblacio), independentment que la mesura hagués estat del constructe en general

o dirigida especificament a aquesta poblaci6 (C — context).

iii.ii.ii - estrategia de cerca per a identificar els estudis

L’estrategia de cerca va seguir la mateixa metodologia de la sintesi de recerca
qualitativa (secci6 iii.i.ii). Tenint en compte I’especificitat del concepte d’interes
de la pregunta de recerca per aquesta revisi6 vam definir llenguatge de cerca
especific per als instruments de mesura i vam ampliar la cerca a les bases de dades
PROQOLID i BiblioPRO, on es van consultar els noms dels instruments a mesura

que s’anaven identificant en la revisio.

iii.ii.iii - seleccio dels estudis

Vam seguir la mateixa metodologia de la sintesi de recerca qualitativa per a la
selecci6 d’estudis (seccio iii.i.ii). En aquest cas es van seleccionar tant estudis en
els que es mencionés I'is d’'una determinada mesura de la qualitat de vida en la
poblaci6 d’interes (i se'n va obtenir la referencia a I'estudi d’elaboracié de
I'instrument) com els estudis que descrivissin I’elaboracié dels instruments de

mesura.
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jii.ii.iv - obtencid de les dades

El doctorand va extraure les dades de tots els estudis inclosos en taules
dissenyades expressament per a tal efecte, i una segona persona va avaluar
Pextracci6 per assegurar-ne I'exactitud. Vam dissenyar les taules d’extracci6 per
tal de poder registrar les caracteristiques principals de cada estudi inclos, i
recollir en quines etapes s’havia incorporat a la poblaci6 d’interes per a la
pregunta de recerca en el procés d’elaboraci6 dels instruments i quin nivell

d’implicaci6 s’havia aconseguit en cada cas.

Per descriure els instruments vam recollir, a més del seu nom, la referéncia de
l’estudi del seu desenvolupament, o de I'estudi en el que s’havia administrat a
PUDVP i la referencia que se’n feia del desenvolupament, a més de les segiients
caracteristiques o aspectes practics (de Vet 2011): pais i idioma de validacio,
descripcié del domini, tipus d’instrument, poblacié diana, model o marc
conceptual, metode per al desenvolupament dels items, escales, nombre d’items,
opcions de resposta (tipus / nombre), rang de puntuaci6, mode d’administracio,

periode de recordatori, i temps per a 'administracio.

Per classificar el procés d’implicacio en l’elaboraci6 dels instruments vam
elaborar un model prenent com a referéncia la proposta per a la incorporaci6 de
la perspectiva de les persones en el desenvolupament d'una MRSCP en persones
amb experiencia viscuda de problemes de psicologics (Boness 2023), que defineix
cinc possibles moments del desenvolupament d’un instrument de mesura en els
que es pot incorporar la perspectiva dels individus (es pot consultar el detall a la
taula 1 de la secci6 i.iii): definici6 del marc de treball i / o prioritzaci6é de la
MRSCP, definici6 del constructe, selecci6 dels items, validacid externa, i difusio i
/ o implantaci6. Per a classificar el grau d’incorporaci6 en el procés d’elaboracio
dels instruments inclosos es va utilitzar una proposta integradora que combina
diferents nivells d’implicacié amb factors relacionats amb el context i 'equitat

que poden condicionar-ne el seu grau de participaci6 (Key 2019): cap
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participacid, informacio a les persones que participen de I’elaboracid, consulta a
aquestes persones, participacio en el procés de desenvolupament, implicacié en
la planificaci6 del disseny, recerca participativa centrada en I'individu, i control

del desenvolupament de I'instrument.

Vam generar taules descriptives per cadascun dels instruments identificats
segons el conjunt de dades recollides en l'etapa d’extracci6 de dades. D’altra
banda vam elaborar, partint d'un procés deductiu, una descripci6 de la
incorporaci6 de la perspectiva de les persones mateixes en el desenvolupament
en les seves diferents etapesi el seu grau, d’acord amb el model descrit en ’apartat
anterior. Finalment, vam elaborar un resum narratiu dels resultats obtinguts en

la recollida del conjunt de dades.
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RESULTATS

En aquesta seccio es presenten els resultats de les dues revisions que s’han dut a
terme per a respondre als objectius del projecte de tesi. Tenint en compte que les
dues preguntes de recerca es van formular amb un abast molt similar, la cerca
dels estudis es va executar conjuntament. Per aquest motiu, a continuaci6 es
descriura el resultat obtingut de la cerca per a les dues revisions i, tot seguit, es
descriuran els resultats especifics de la sintesi de recerca qualitativa per a
explorar la configuraci6é del constructe de qualitat de vida segons la perspectiva
de les PUDVP en TMAO i de la revisié d’abast dels instruments que s’han utilitzat

en aquestes persones per mesurar la qualitat de vida.

iv.i - resultats de la cerca

La cerca a les bases de dades va permetre identificar 9964 referéncies que, en un
procés d’eliminacio dels duplicats, va per deixar 7737 referéncies iniques per al
seu cribratge del titol i resums (I’ Annex III recull el flux de les decisions preses

durant el procés de selecci6 dels estudis).

En aquesta etapa es van considerar que 7653 referencies no complien amb els
criteris d’inclusio a partir de la informacié que oferien les referéncies, tot i que es
va recuperar el text complet de 84 documents per fer-ne una avaluacié amb més
detall.

Finalment, per a I'elaboraci6 de les dues revisions es van incloure 10 documents
a la sintesi de recerca qualitativa — vuit publicacions en revistes academiques i
dos documents de tesi -, a més de 34 estudis en els que s’havia fet servir algun
instrument de mesura de la qualitat de vida en PUD que rebien TMAO. La revisio6
de les referencies d’aquests estudis va portar a la identificaci6 de 34 documents

més amb dades sobre el desenvolupament i validaci6 dels instruments.
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En definitiva es van incloure 78 documents per a obtenir els resultats de les dues

revisions elaborades per respondre als objectius.

iv.ii - resultats de la sintesi de recerca qualitativa per a explorar la
configuracid del constructe de qualitat de vida segons la perspectiva de les
persones usuaries de drogues per via parenteral en tractament de

manteniment amb agonistes opioides

vi.ii.i - caracteristiques dels estudis inclosos

Després del procés de seleccid, finalment vam incloure vuit estudis que havien
descrit els seus resultats en vuit articles publicats en revistes académiques
(DeMaeyer 2011, Lindgren 2015, Mitchell 2011, Redden 2013, Rozanova 2017,
Sanders 2013, Vigilant 2008, Vigilant 2005) i en dues memories de tesis de post-

grau o doctorals (Pickett 2011, Vigilant 2005).

Les caracteristiques dels estudis inclosos es recullen a la taula 3. Es remarcable el
fet que només dos estudis es van centrar en la percepci6 de la qualitat de vida dels

usuaris de TMAO (DeMaeyer 2011, Pickett 2011).

La resta d’estudis van mostrar resultats sobre el fenomen de la pregunta de
recerca en explorar l'experiéncia que els PUDVP tenen en participar en un
programa de TMAO (Lindgren 2015, Redden 2013) o, d'una manera més
especifica, aspectes relacionats amb la interrupci6 del tractament (Mitchell 2011,
Rozanova 2017) o I'ajustament de les dosis (Sanders 2013). Un estudi va explorar
en profunditat la comprensié que els usuaris tenen del procés de recuperacio

(Vigilant 2005, Vigilant 2008).

Els estudis es van dur a terme sota els marcs de la fenomenologia (DeMaeyer
2011, Pickett 2011, Lindgren 2015) o de la teoria fonamentada (Mitchell 2011,
Redden 2013, Rozanova 2017, Sanders 2013, Vigilant 2005) i van utilitzar

majoritariament diferents formats d'entrevistes com a metode per obtenir les
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dades. En una correspondencia adequada amb el seu marc de referencia, els
equips de recerca van analitzar el conjunt de dades mitjancant analisis

tematiques o comparatives.

Els estudis van reclutar participants d'entre trenta i cinquanta anys amb una
llarga trajectoria de dependencia de les drogues i participacié en programes de
tractament de manteniment. Tot i que es va buscar la paritat en les mostres, tots
els estudis van incloure més testimonis d'homes. Amb 1'excepcié d'un estudi, en
Pambit d’un servei de salut mental (Lindgren 2015), la resta d’equips de recerca
van reclutar participants de centres ambulatoris en arees metropolitanes o

urbanes.
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TAULA 3.- CARACTERISTIQUES DELS ESTUDIS INCLOSOS EN LA SINTESI DE RECERCA QUALITATIVA

ESTUDI

OBJECTIU DE L'ESTUDI

MARC TEORIC DE REFERENCIA
METODE DE RECOLLIDA DE
DADES

ENFOCAMENT D'ANALISI

PARTICIPANTS EN L’ESTUDI

De Maeyer 2011

Obtenir coneixement sobre
els aspectes que les
persones amb dependéncia
a opiacis perceben com
importants per assolir una
bona qualitat de vida i el
paper de la metadona per
influir en aquestes
percepcions.

Fenomenologia
Entrevistes en profunditat
obertes realitzades per
dues dones en un lloc
escollit pels participants.
Analisi tematica.

25 persones amb dependéncia a opiacis que havien
iniciat un tractament amb metadona com a pacients
externs almenys 5 anys abans de I'enrolament a
I'estudi a la comunitat flamenca de Gant (Bélgica). La
majoria eren homes (68%) amb una edat mitjana de
34,6 (5,2) anys. Un 72% no estaven casats i un 56%
tenien nivells educatius superiors al secundari. Només
un 32% treballava i un 48% tenia una relacié intima.

Lindgren 2015

Descriure les experiencies
viscudes de participar en un
tractament assistit amb
medicacié segons persones
amb dependencia a opiacis.

Fenomenologia
Entrevistes narratives amb
preguntes obertes i
reflexives sobre les
experiéncies dels
participants.

Analisi de contingut

11 participants (5 dones i 6 homes) que estaven en
tractament assistit amb medicacié durant més de tres
anys (mitjana de set anys), reclutats en dispositius
psiquiatrics al nord de Suécia.

Els participants tenien una edat mitjana de 37 anys
(rang de 27 a 51 anys) i informaven d'una mitjana de
16 anys de dependéncia a drogues. La meitat estaven
en una relacié en el moment de I'estudi, i la majoria
tenia fills i feina.

Mitchell 2011

Explorar I'experiéencia
d'individus expulsats
involuntariament de
programes de tractament
amb metadona i readmesos
en un altre programa per
continuar el tractament.

Teoria fonamentada
Entrevistes
semiestructurades
realitzades per un
investigador expert a casa
dels participants o en altres
llocs per garantir la seva
comoditat.

Analisi comparativa
constant

6 participants (1 dona i 5 homes) en programes de
tractament amb metadona, reclutats a Baltimore
(EUA). Els participants tenien una edat mitjana de 37
anys, havien consumit drogues durant una mitjana de
15,8 anys i havien participat en altres programes una
mitjana de quatre vegades.

Pickett 2011

Explorar les percepcions
sobre la qualitat de vida
experimentades pels
usuaris de tractament de
manteniment amb
metadona (MMT).

L'estudi no es va concebre
partint d'un marc definit, ja
que es va planificar com un
estudi de méetodes mixtos
que es va convertir en un
estudi qualitatiu a causa de
problemes de reclutament.
Entrevistes
semiestructurades

Analisi tematica
interpretativa

7 usuaris de MMT a la provincia de New Brunswick
(Canada).

Els participants (4 homes i 3 dones) van entrar de
manera voluntaria amb una edat mitjana de 42 anys i
estaven participant en un MMT durant 30,5 mesos en
la fase final del tractament.
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TAULA 3.- CARACTERISTIQUES DELS ESTUDIS INCLOSOS EN LA SINTESI DE RECERCA QUALITATIVA

(continuacid)

ESTUDI

OBJECTIU DE L'ESTUDI

MARC TEORIC DE REFERENCIA
METODE DE RECOLLIDA DE
DADES

ENFOCAMENT D'ANALISI

PARTICIPANTS EN L’ESTUDI

Redden 2013

Explorar I'experiencia del
tractament assistit amb
medicacié per ala
dependéncia a opiacis
(especificament metadona)
i entendre millor els
desafiaments associats al
manteniment d'una
recuperacio sostenible.

Teoria fonamentada
Grups focals

Analisi comparativa
constant

68 usuaris de MMT que es van identificar com a
membres de grups étnics d'interés per als proposits de
I'estudi. Els participants havien rebut MMT de manera
consistent durant almenys quatre mesos en centres
ambulatoris de sis comunitats metropolitanes dels
EUA.

L’edat dels participants oscil-lava entre els 22 i els 82
anys (la majoria tenien entre 40 i 50 anys). L'informe
de I'estudi no descriu el nombre de dones
participants.

Rozanova 2017

Entendre per que les
persones que s'injecten
drogues poden abandonar
voluntariament la terapia
de manteniment amb
metadona.

Teoria fonamentada
Grups focals

Analisi comparativa
constant

199 usuaris de programes de terapia de manteniment
amb metadona de cinc ciutats d’Ucraina. Dos tergos
eren homes amb una edat mitjana de 38 anys. Els
participants van ser reclutats intencionadament
segons si estaven actualment en tractament, si hi
havien estat o si mai no havien estat en tractament. La
gran majoria dels participants havia estat arrestada en
el passat.

Sanders 2013

Examinar les percepcions
sobre les dosis de
metadona i els ajustaments
de dosi entre pacients en
tractament de
manteniment amb
metadona.

Els autors de I'estudi no van
descriure un marc de
referéncia per a la seva
investigacio, pero van basar
I'avaluacio de les dades en
la teoria fonamentada
Entrevistes en profunditat
semiestructurades
realitzades per un
investigador format.

Analisi comparativa

19 participants (9 dones i 10 homes) reclutats com a
mostra de conveniencia d'usuaris d'un programa de
tractament per dependencia de substancies en un
centre medic académic al Bronx (Nova York, EUA).
Les edats oscil-laven entre els 29 i els 60 anys. La
majoria eren majors de 40 anys, s'identificaven com a
hispans i havien consumit heroina durant més de 10
anys.

constant
Vigilant 2001 Proporcionar una Teoria fonamentada 45 usuaris (21 dones i 24 homes) de programes de

comprensio de la Entrevistes terapia de manteniment amb metadona, reclutats a
recuperacio dels pacients semiestructurades Boston (Massachusetts, EUA). Els participants tenien
de metadona a través de realitzades per un edats compreses entre els 21 i els 56 anys. La majoria
les seves experiencies i el investigador experimentat eren euro americans, la resta afroamericans o hispans.
significat atribuit a la a casa dels participants.
metadona en el procés. Analisi comparativa

constant

vi.ii.ii - limitacions metodologiques dels estudis inclosos

La valoraci6 de la qualitat metodologica dels estudis inclosos es mostra a la taula

4. L’Annex IV mostra una resposta raonada a l’avaluacié de les limitacions
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metodologiques dels estudis. Tots els estudis es van concebre partint de marcs
teorics pertinents per abordar els seus objectius i van descriure clarament els seus
resultats. Amb 1'excepci6 de dos estudis (Lindgren 2015, Vigilant 2005), es van

identificar limitacions en el disseny dels estudis inclosos.

En algun estudi no es van descriure les seves implicacions etiques (Redden 2013,
Sanders 2013) o no es va descriure de manera raonada la relaci6 establerta amb

els participants de I'estudi (DeMaeyer 2011, Sanders 2013).

Concretament, un estudi es va dissenyar originalment com un estudi de métodes
mixtos, pero es va centrar en l'aproximacié qualitativa a causa de problemes de
reclutament (Pickett 2011). Es necessari remarcar que dos estudis tenien
limitacions metodologiques molt importants (Mitchell 2011, Rozanova 2017),
perqué formaven part d'estudis més amplis i van obtenir dades que no es van
recollir inicialment per respondre al seu proposit. En conseqiiéncia, 1'analisi de

dades es va basar en llistes preconcebudes de temes.
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TAULA 4.- LIMITACIONS METODOLOGIQUES DELS ESTUDIS INCLOSOS EN LA SINTESI DE RECERCA QUALITATIVA

ESTUDI - esvan - la metodologia - el disseny era - I'estratégia de - es van recollir - es va considerar - esvan tenir en | - I'analisi de les - elsresultats | - I'estudiva ser
descriure els qualitativa era adequat per reclutament era | les dades de adequadament la compte les dades va ser s’enuncien de | prou util?
objectius de adequada? respondre als adequada per manera que relacié entre qliestions suficientment manera clara?
recerca de objectius de als objectius de abordés la I'investigador i els etiques? rigorosa?
manera clara? 'estudi? 'estudi? pregunta de participants?

I'estudi?

De si si si si existeix algun existeix algun dubte | si si si si

Maeyer dubte

2011

Lindgren | si si si si si si si si si si

2015 (possiblement)

Mitchell no queda prou | si si no queda prou si no queda prou clar no queda prou no queda prou clar | si no queda prou

2011 clar clar clar clar

Pickett si existeix algun si si si si si si si existeix algun

2011 dubte (possiblement) dubte

Redden si si si existeix algun si si no queda prou si si si

2013 dubte clar

Rozanova | no queda prou | si si no no si si no queda prou clar | si no

2017 clar (possiblement)

Sanders si si no queda prou si si no queda prou clar no queda prou si si si

2013 clar clar

Vigilant si si si si si si si si si si

2001 (possiblement)
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vi.ii.iii - resultats de la sintesi del conjunt de dades

Hem identificat cinc dimensions relacionades amb la qualitat de vida de les
PUDVP en TMAO i dos facilitadors o barreres que han contribuit a configurar un

tema analitic:

- Fisic i corporal .- Els participants dels estudis inclosos van destacar l'impacte
positiu de I'adquisicié de rutines, que els permetien cuidar el seu cos i estil de
vida. Els canvis estaven relacionats amb habits d'higiene, son, dieta i activitat
fisica (Pickett 2011). La incorporaci6 d'aquests habits en les seves rutines diaries
va facilitar que es percebessin com a persones capaces, entre d’altres, per la
capacitat de cuidar de si mateixos (Pickett 2011), fet que afavoria la percepcio
d'una millora en la seva aparenca fisica. Els participants van descriure la
percepci6 de sentir-se nets o una sensacié d’autonomia envers les drogues (De
Maeyer 2011, Pickett 2011). L'Gs d'aquest tipus de metafores discursives

assenyalava la consolidacié d'aquesta capacitat.

- Cognicio .- Els usuaris de TMAO valoraven positivament la seva capacitat
cognitiva, que els permetia raonar de manera enfocada («Sbéc capac de
concentrar-me») i reflexiva («Soéc reflexiu») (Pickett 2011). Com a resultat, se

sentien capacos de pensar de manera racional i coherent.

- Emocié i estat d’anim .- El canvi en |'estat d'anim dels usuaris i les emocions
que experimentaven, aixi com la manera com les gestionaven, va ser un aspecte
molt important per al seu benestar. Afrontar les emocions va facilitar la percepcio
d'una actitud positiva i la recuperacio6 del sentit de I'humor (Pickett 2011). Aquest
canvi va millorar la capacitat per afrontar les seves emocions i mantenir
comportaments més atents, tal com es reflecteix en afirmacions com «els meus

comportaments son atents» (De Maeyer 2011). En conseqiiéncia, els participants

58
SINTESI DE L’EVIDENCIA | REDUCCIO DE DANYS: APROXIMACIO METODOLOGICA PER A LA
INCORPORACIO DE LA PERSPECTIVA DE LES PERSONES QUE USEN DROGUES PER VIA PARENTERAL



van incorporar un sentit d'estabilitat emocional que també es va expressar com
un sentiment de calma o satisfaccié amb ells mateixos (De Maeyer 2011). Aquest

ambit estava directament relacionat amb la dimensi6 del jo.

- Rendiment .- La integraci6 dels canvis percebuts en les dimensions anteriors
va permetre a moltes de les persones que van participar als estudis adoptar una
actitud més proactiva envers les seves activitats i productivitat. Percebien
positivament la seva capacitat per fer coses, reprendre activitats de la vida
quotidiana o incorporar habits a les seves rutines diaries (De Maeyer 2011, Pickett
2011). Incorporar aquesta capacitat es va traduir en una valoracio positiva del seu
rendiment, de manera que apreciaven les seves activitats com una habilitat per

complir compromisos o fer coses utils (De Maeyer 2011).

Aquesta construccio sobre el valor de I'activitat i el seu paper com a motor per
reforcar la sensacio d'autoeficacia es reflecteix en altres estudis on les PUDVP en
TMAO descriuen la seva experiéncia durant l'ajustament de la seva dosi. En
aquest context, un indicador d'estabilitat de la dosi es proporciona mitjancant la
percepci6 de ser capac de mantenir la funcionalitat (Sanders 2013). En altres
estudis, la percepci6 de funcionalitat estava directament relacionada amb la

sensacid de progrés en la seva vida (Lindgren 2015).

- Sentit d’'un mateix .- Les PUDVP en TMAO van identificar qliestions
especifiques que van contribuir a la construcci6 de la seva propia identitat, que es
va tornar més reflexiva i va millorar la seva percepcié d'autoeficacia (De Maeyer
2011, Pickett 2011, Redden 2013). Relacionem aquestes narratives amb un
moment en que els participants dels estudis ja havien consolidat les habilitats i

capacitats de les dimensions anteriors.

La capacitat de cuidar-se a si mateixos (Pickett 2011) va tenir un impacte en la
seva autoimatge, que molts van descriure com a positiva (De Maeyer 2011). En

resum, aixo els proporcionava una sensacié de més control sobre ells mateixos i
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una major autonomia, que influia en la percepcio6 de la seva identitat. Aixo es va
identificar en afirmacions com «La meva percepcié de mi mateix ha canviat» o

«Sbc capac de desenvolupar més la meva personalitat.

Aquestes auto atribucions i la importancia de la percepci6 d'autoeficacia van
donar lloc, per a molts participants, a una millora de 1'autoestima (De Maeyer
2011, Pickett 2011), o fins i tot es van associar a un estat de felicitat (Pickett 2011).
Aquestes atribucions van conduir a construccions més complexes en les quals els
participants valoraven la capacitat de descobrir noves coses o noves sensacions o
els permetien definir-se com a persones que se sentien comodes o amb un sentit

de calma interior (De Maeyer 2011).

Aquests aspectes també impactaven en la manera com construien les seves
relacions. Alguns participants descrivien que se sentien més responsables en
relacié amb els altres, fet que els permetia ser vistos com a persones de confianca
(Pickett 2011). La possibilitat de tenir una feina era especialment important
perque, per a alguns, oferia l'oportunitat de sentir-se orgullosos (Pickett 2011) o
de construir un espai segur on sentir-se utils i productius per a la societat
(Lindgren 2015, Mitchell 2011, Rozanova 2017). Un cop es consolidava la
percepci6 d'autoeficacia i de valor, alguns expressaven el desig de ser algu
significatiu per a la societat o de viure una vida plena de significat (De Maeyer

2011).

La consolidaci6 d'activitats rutinaries constitueix una motivacié per mantenir el
procés de recuperacio6 de 1'addiccio (Redden 2013) i és un element essencial per a
la construccié d'una nova normalitat (Mitchell 2011, Sanders 2013). Recuperar

habits i actituds els apropa a una sensaci6 de normalitat i estabilitat.

- Altres .- L'impacte i la interrelacio de les dimensions esmentades tenen una
influéncia en la construccié que els usuaris fan de les seves relacions amb els
altres i en el paper que aquestes juguen en el procés de recuperacié i la percepcio

de benestar. La possibilitat d’establir relacions personals (De Maeyer 2011)
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facilita la percepcio d'una millora en la manera de relacionar-se amb la familia i
els amics i, més important encara, fomenta el compromis amb aquestes relacions

(Pickett 2011).

En la mesura que els usuaris poden tenir cura dels seus fills o d’altres persones
(De Maeyer 2011, Pickett 2011) — fins i tot si ho viuen com una auto imposicio
(«Tinc un fill de 8 anys, un de 14 i un de 20. I he de funcionar, saps») (Sanders
2013) — i gracies a les relacions socials que mantenen (De Maeyer 2011, Pickett

2011), aquestes relacions es construeixen com a significatives (Pickett 2011).

Aquest fet també afecta la possibilitat de ser socialment actiu, sentir-se respectat
pels altres i, en un pla més ampli, tenir un sentit de pertinenca al mén (De Maeyer
2011). Aixi, la xarxa social esdevé un element important per continuar amb el

procés de recuperacié (Rozanova 2017).

- Estigma .- L'estigma és la principal barrera per a la consolidaci6 de les
diferents dimensions identificades com a motors per al benestar i la qualitat de
vida. Tot i que l'estigma es manifesta en la relaci6 amb els altres, representa una
amenaca a l'hora d'experimentar i consolidar aquelles vivéncies que han de
validar o reforcar les seves capacitats i habilitats, convertint-se aixi en un obstacle
en el cami cap a una identitat reafirmada o un sentit d'autoeficacia. Alguns dels
estudis inclosos van mostrar que, quan els familiars o amics sabien que els
participants estaven en un programa de manteniment, sovint manifestaven
reticéncies, una actitud incredula envers el procés de recuperacié o prejudicis

sobre ells i la seva evolucio.

Els participants dels estudis es van sentir maltractats pels altres quan aquests
s'assabentaven de la seva participacié en un programa de manteniment, cosa que
de vegades els feia sentir enganyats i, finalment, interferia amb el seu sentit de
pertinenca a la societat i el seu procés d'integraciéo (De Maeyer 2011, Mitchell

2011).
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Aix0, en ocasions, feia que els usuaris es protegissin de l'impacte que 1'estigma
podia tenir sobre ells amagant la seva participaci6 en un programa de
manteniment al seu lloc de treball, fet que generava tensi6 entre el compliment
dels requisits del programa i la conciliaci6 amb els horaris laborals (De Maeyer

2011, Mitchell 2011).

La tensio entre 1'experiéncia positiva que els usuaris construeixen des de la seva
participacié en programes de manteniment i els missatges negatius o de rebuig
que reben dels altres interfereix en la consolidacié de les diferents dimensions
que promouen el seu benestar. Aixo es manifesta en diverses circumstancies, com
ara la incapacitat de construir una identitat basada en la independéencia de
I'addiccié — els participants es sentien «avergonyits» i no es percebien «nets»
mentre seguien el tractament — (Redden 2013, Sanders 2013), o la incapacitat de
mantenir relacions amb altres persones que no estiguin contaminades pels

prejudicis o les pressions que exerceixen (Sanders 2013).

- La transicié des de la sensacié de capacitat i ageéncia cap a la
normalitat .- Els temes identificats en els estudis inclosos ens van permetre
definir un tema analitic i reflexiu que configurava la qualitat de vida com una
transicio cap a la sensacié de capacitat i agencia en les PUDVP en TMAO, que

sovint culmina en una percepcié d’haver recuperat la normalitat.

Els canvis i millores percebuts per les PUDVP en TMAO a través de les
dimensions identificades i la seva interrelaci6é van convergir en una transicioé que
els va permetre consolidar una sensaci6 de capacitat. A mesura que
experimentaven la capacitat de tenir cura d’ells mateixos, construien un sentit
d’autoeficacia i una habilitat per actuar de manera proactiva. La sensacié de
capacitat feia que els usuaris prenguessin consciencia d’ells mateixos i els
permetia autoregular-se, tal com es va informar en afirmacions com: «S6c capag
de cuidar-me» o « Tinc el deure de cuidar-me» (DeMaeyer 2011, Lindgren 2015,

Mitchell 2011, Pickett 2011, Redden 2013, Sanders 2013, Vigilant 2005).
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Al mateix temps, afrontar 'estat d’anim i les emocions permet a les PUDVP en
TMAO desenvolupar un procés d’autoreflexié que millora la seva autoimatge i
contribueix a un sentiment de satisfaccié que reforca la seva autoestima. La
percepci6 de ser capacos d’influir en algunes arees o condicions de la seva vida

crea un sentit d’ageéncia, que és fonamental per consolidar el seu benestar.

Les narratives dels participants convergeixen en una construcci6 que defineix un
estat de normalitat, com un estat desitjat que es reflecteix en els altres i en la seva
vida abans de l'addicci6. En la mesura que els usuaris sén capacos d’assolir
objectius i consolidar estrategies per millorar la seva autoeficacia, i com a
conseqiiéncia consolidar el seu sentit d’agéncia, prenen com a referencia
experiéncies quotidianes que perceben com a normals i que esdevenen metes a
assolir per consolidar el seu benestar. En aquest procés, valoren tenir una llar i
una feina, reprendre activitats formatives, cuidar els seus fills o familiars o
ampliar la seva xarxa de relacions significatives (Lindgren 2015, Mitchell 2011).
Finalment, aquestes situacions defineixen una persona en la seva vida diaria, pero
representen una perspectiva que en el passat s’havia allunyat i que ara adquireix

un nou significat (Lindgren 2015, Rozanova 2017).

Les narratives dels participants revelen un cami que va des de la incorporaci6 de
capacitats per dur a terme rutines diaries (per exemple, habits d’higiene i dieta,
la cerca d’'una feina) fins a la integraci6 d’habilitats cognitives i emocionals que
els permeten pensar de manera més racional i afrontar millor la presa de
decisions. La transici6 culmina amb I'experimentaci6 duna percepcid
d’autoeficacia i agencia en el procés de reforcar la seva identitat, en el qual
assumeixen un paper actiu i responsable per construir-se com a individus

socialitzats, partint d’'un estat que contrasta amb el de ’addiccié.

La construcci6 narrativa del que defineix un estat de normalitat es pot identificar
mitjangant 1'Gs d'un camp semantic relacionat amb la recuperaci6 d'aspectes que
s'havien perdut durant I'addicci6 dels usuaris. Alguns participants es refereixen a
una experiencia fisica en que el seu cos torna a funcionar amb normalitat o a la

sensacié de recuperar el sentit de I'humor («Com si el teu cos tornés a estar
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normal», «El meu cervell va comencar a funcionar de nou», «El meu sentit de
I'humor ha tornat» (Pickett 2011), la percepcié d'haver repres activitats (“He
reincorporat activitats d'oci a la meva vida”, “Puc fer coses quotidianes i
redescobrir antics interessos” (Lindgren 2015, Pickett 2011) o la sensaci6 de
tornar a formar part de la vida quotidiana (“Sento que torno a pertanyer al moén,
tornar a la vida” (Mitchell 2011).

La recuperaci6 d'aquestes experiéncies els permet incorporar aspectes
relacionats amb el seu futur en el seu discurs (“Existeixen objectius de futur”, “Séc
positiu respecte al meu futur” (De Maeyer 2011, Pickett 2011). Aquesta transicio
incorpora, de manera més o menys explicita, la possibilitat de recuperar la
dignitat que havien perdut en sentir-se desatesos com a persones (Lindgren
2015]. )No obstant aix0, en el cami de la seva recuperacio, ho han viscut com una
lluita per resistir i consolidar un sentit de coheréncia com a individus, que
finalment els permet aprofitar 1'oportunitat de viure una vida digna (Lindgren

2015).

iv.iii - resultats de la revisié d’abast per a descriure les caracteristiques dels
instruments per mesurar la qualitat de vida de les persones usuaries de
drogues per via parenteral en tractament de manteniment amb agonistes
opioides i caracteritzar el seu grau d’implicacid en el procés de la seva

elaboracié

vi.iii.i - caracteristiques dels instruments de mesura inclosos

En el procés de seleccid dels estudis per a la sintesi de recerca qualitativa es van
identificar una serie de publicacions en la que es mencionava 1'Gs d’algun
instrument per mesurar la qualitat de vida o el benestar de les PUDVP en TMAO,
que van permetre la identificacié de 34 instruments llistats a la taula 5. L’Annex
V mostra la descripcié completa dels instruments de mesura i la relacio dels

estudis que van permetre la seva identificacio.
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TAULA 5.- NOM (I ACRONIM) DELS INSTRUMENTS USATS PER MESURAR LA QUALITAT DE VIDA DE LES
PERSONES USUARIES DE DROGUES PER VIA PARENTERAL EN TRACTAMENT DE MANTENIMENT AMB
AGONISTES OPIOIDES IDENTIFICATS EN LA REVISIO D’ABAST

EAQVCSPSM — Escala de Avaliagdo da Qualidade de Vida nos Consumidores de Substancias em
Programa de Substituicdo com Metadona

EUROHIS-QOL 8 — European Health Interview Survey — Quality of Life 8 Item Index
GWS — General Well-Being Schedule

ICECAP-A — ICEpop CAPability measure for Adults

IDUQOL — Injection Drug User Quality of Life scale

LQOLP — Lancashire Quality of Life Profile

LQOLP - modified — Lancashire Quality of Life Profile — modified

MANSA — Manchester Short Assessment of Quality of Life

MQOL — McGill Quality of Life Questionnaire

MSQol — Modular System for Quality of Life

OSTQOL — Opioid Substitution Treatment Quality of Life

PLC — Profil der Lebensqualitdt Chronish Kranker [Quality of Life Profile for the Chronically Ill]
PQVS — Profil de la Qualité de Vie Subjective [Subjective Quality of Life Profile]
PWBS — Psychological Well-Being Scale

PWI-A — Personal Wellbeing Index-Adults

Q-LES-Q — Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire

Q-LES-Q-SF — Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire — Short Form
QLI — Quality of Life Index Form

QLICD-DA — Quality of Life Instrument for Chronic Diseases — Drug Addiction

QLQ — Quality of Life Questionnaire

QOL10 - Quality of Life— 10

QOL5 — Quality of Life— 5

QOL-DA — Quality of Life — Drug Addiction

QOLI — Quality of Life Inventory

QOLI-BV — Quiality of Life Inventory — Brief Version

QOLS — Quality of Life Scale

SURE — Substance Use Recovery Evaluator

SWEMWSBS — Short Warwick Edinburgh Mental Well-Being Scale

SWLS — Satisfaction with Life Scale

TEAQV — Tableau d'Evaluation Assistée de la Qualité de Vie [Test of Assisted Evaluation of the QoL]

TECVASP — Test para la Evaluacion de la Calidad de Vida en Adictos a Sustancias Psicoactivas [Health-
Related Quality of Life for Drug Abusers Test]

WEMWABS — Warwick-Edinburgh Mental Well-Being Scale
WHO-5 — WHO-Five Well-Being Index
WHOQOL-BREF — World Health Organization Quality of Life assessment—BREF
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Per respondre a la pregunta que es plantejava en aquesta revisié d’abast, és
important valorar I’enfocament original dels instruments inclosos, que havien
estat usats en algun estudi per mesurar la qualitat de vida en PUDVP en TMAO.
El primer aspecte a remarcar és que només set instruments havien estat
concebuts per a mesurar aquest constructe en la poblaci6 especifica a qui anava

adrecada.

Aixi, quatre es van dissenyar originalment per a mesurar la qualitat de vida en
persones que usen drogues (QLICD-DA, QOL-DA, SURE, TECVASP). Una
proporci6 molt minsa va desenvolupar-se de manera especifica en PUDVP
(IDUQOL) o persones en TMAO (EAQVCSPSM, OSTQOL) (taula 6).

Aquests instruments van dissenyar mesures de qualitat de vida, tret d'un que va
desenvolupar un marc de treball al voltant de la importancia de la recuperacio
com un concepte associat a una serie de beneficis per I'estat de salut, com el
benestar (SURE).

Per una altra banda, 12 instruments es van construir originalment per mesurar el
constructe en persones amb problemes de salut mental (taula 7). Set presentaven
mesures de qualitat de vida (LQOLP, LQOLP — modified, MANSA, MSQoL, QLQ,
QOLI-BV, TEAQV), mentre que altres van definir un constructe, tot i que
relacionat, més especific com ara la satisfaccié (Q-LES-Q, Q-LES-Q-SF, QOLI) o
el benestar (SWEMWBS, WEMWABS). Dos instruments més van avaluar mesures
de qualitat de vida en persones en problemes malaltia cronica (PLC) o avancada
(MQOL).

Finalment, en 13 estudis que van mesurar la qualitat de vida en PUDVP en TMAO,
es van usar instruments generics de qualitat de vida (EUROHIS-QOL 8, PQVS,
QLI, QOL5, QOL10, QOLS, WHOQOL-BREF), benestar (GWS, ICECAP-A,
PWBS, PWI-A, WHO-5) o satisfaccié (SWLS) (taula 8).

Un altre aspecte important a ’hora de valorar la perspectiva des de la que es
construeix un instrument de mesura, és saber si es parteix d’algun marc teoric
definit. Més amunt s’ha comentat que un dels instruments (SURE) es va
desenvolupar a partir d'un marc teoric especific que justificava la correlacio de la

recuperaci6 en PUD i altres factors rellevants com el benestar.
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A banda, un dels dos tnics instruments que s’han desenvolupat per a mesurar el
constructe en PUD en TMAO (OSTQOL) va basar-se en una aproximaci6 a la
qualitat de vida integrativa aplicada a persones amb discapacitat (Schalok 2003).
Dos instruments — un per a PUDVP (IDUQOL) i un altre adrecat a PUD (QOL-
DA) — van usar la definici6 de qualitat de vida de I’'Organitzaci6 Mundial de la
Salut per a definir el seu abast. La resta d’instruments especifics per a PUD, o no
tenien un marc teoric definit (TECVASP) o eren ’'adaptaci6 d’un altre instrument
(QLICD-DA).

Entre els 12 instruments que es van construir originalment per mesurar el
constructe en persones amb problemes de salut mental, alguns es basaven en
propostes academiques amb una perspectiva de salut pablica (LQOLP, LQOLP —
modified, MANSA, QOLI-BV), en els suposits de la psicologia positiva (QOLI,
SWEMWBS), o proposaven marcs conceptuals propis — PLC, o el basat en

l’atenci6 a la malaltia avancada MQOL.

Tres instruments de mesura generics van partir de la definicié de qualitat de vida
de la Organitzaci6 Mundial de la Salut (EUROHIS-QOL 8, WHO-5, WHOQOL-
BREF). En aquest grup de mesures genériques destaquen una serie d’instruments
que partien d’'una perspectiva fortament teorica, concretament en el marc de la
filosofia integrativa de la qualitat de vida (QOL5, QOL10) o la psicologia positiva
(PWBS). Altres van prendre una perspectiva de salut ptblica per tal de dissenyar
enquestes de salut (GWS, QOLS), o de la teoria economica de I’enfocament de
desenvolupament huma (ICECAP-A). La resta d’instruments tenien una base
conceptual poc explicita o definida (PQVS, QLI, SWLS) o eren ’adaptacio6 d’altres
instruments (PWI-A).
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TAULA 6.- CARACTERISTIQUES DELS INSTRUMENTS INCLOSOS (DISSENYATS ESPECIFICAMENT PER A PERSONES USUARIES DE DROGUES)

DEFINICIO DEL ) ) ) )
wstoomenT | cowsure | meusowsTeuewr | MSCOETIEAL | oEmCO0R | smicoopas | i | ool
LA MRSCP

EAQVCSPSM qualitat de vida | especific (TMAO) cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
0OSTQOL qualitat de vida | especific (TMAO) cap participacio consulta (a) consulta (b) cap participacio cap participacio
IDUQOL qualitat de vida | especific (PUDVP) cap participacio consulta (c) cap participacio cap participacio cap participacio
QLICD-DA qualitat de vida | especific (PUD) cap participacio cap participacio informacié (d) cap participacio cap participacio
QOL-DA qualitat de vida | especific (PUD) cap participacio consulta (e) consulta (f) cap participacio cap participacio
SURE recuperacio especific (PUD) cap participacio consulta (g) consulta (h) cap participacio cap participacio
TECVASP qualitat de vida | especific (PUD) cap participacio cap participacio informacié (i) cap participacio cap participacio
NOTES

(a) OSTQOL — (mesura directa) la definicid del constructe per part de les persones que van participar dels grups focals estava dirigida per I'Gs d’'un model teoric (Schalok); (b) OSTQOL —
(mesura directa) I'equip técnic d’investigadors va conservar I'enunciat dels items de manera fidedigna a les paraules de les persones que van participar en els grups focals i va comptar
amb el seu feedback; (c) IDUQOL — (mesura indirecta) els aspectes quotidians obtinguts per I'equip técnic d’investigadors en una cerca de la literatura es contrasten amb participants en
grups focals per comprovar la seva perspectiva; (d) QLICD-DA — (mesura indirecta) implicacié en la confirmacid dels items i la seva estructura definida per grups d’experts en el modul
general de malaltia cronica; (e) QOL-DA — (mesura indirecta) es discuteix el significat i claredat dels items enunciats per experts académics i en el camp de I'atencié sanitaria a PUD; (f)
QOL-DA — (mesura indirecta) en proves pilot, es classifica la importancia dels items i es pilota la primera versié de I'instrument; (g) SURE — (mesura indirecta) en grups focals, se sotmeten
els indicadors obtinguts d’un estudi Delphi amb experts per valorar-ne el contingut i la seva adequacid, acceptabilitat i importancia; (h) SURE — (mesura indirecta) en proves pilot, es
comenta I’enunciat, contingut, forma, adequacié i utilitat dels items, I'escala de mesura i aspecte de I'instrument.; (i) TECVASP — (mesura directa) es va sotmetre I'enunciat dels items a la
valoracid per part d’'una série de PUD per valorar-ne el contingut i comprensio dels items i el format de resposta
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TAULA 7.- CARACTERISTIQUES DELS INSTRUMENTS INCLOSOS (DISSENYATS ESPECIFICAMENT PER A PROBLEMES DE SALUT MENTAL)

DEFINICIO DEL
, MARC DE TREBALL DEFINICIO DEL SELECCIO DELS VALIDACIO DIFUSIO |
INSTRUMENT CONSTRUCTE TIPUS D'INSTRUMENT / PRIORITZACIO DE CONSTRUCTE ITEMS EXTERNA IMPLANTACIO
LA MRSCP
LQOLP qualitat de vida | especific (salut mental) | cap participacio cap participacio Informacio (j) cap participacio cap participacio

LQOLP — modified

qualitat de vida

especific (salut mental)

cap participacio

consulta (k)

cap participacio

cap participacio

cap participacio

MANSA

qualitat de vida

especific (salut mental)

cap participacio

cap participacié*

cap participacio

cap participacio

cap participacio

MSQolL qualitat de vida | especific (salut mental) | cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
Q-LES-Q satisfaccio especific (salut mental) | cap participacié cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
Q-LES-Q-SF satisfaccio especific (salut mental) | cap participacid cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
QLQ qualitat de vida | especific (salut mental) | cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
Qoll satisfaccio especific (salut mental) | cap participacié cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
QOLI-BV qualitat de vida | especific (salut mental) | cap participacio cap participacio (1) cap participacio cap participacio cap participacio
SWEMWBS benestar especific (salut mental) | cap participacié cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
TEAQV qualitat de vida | especific (salut mental) | cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
WEMWBS benestar especific (salut mental) | cap participacidé consulta (r) cap participacio cap participacio cap participacio
MQOL qualitat de vida | especific (malaltia) cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
PLC qualitat de vida | especific (malaltia) cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
NOTES

(j) LQOLP — (mesura indirecta) en les diverses etapes de desenvolupament, es van realitzar proves pilots del format de I'instrument, sense que es definis clarament el paper de les
persones que hi participaven; (k) LQOLP — modified — (mesura indirecta) participacid en la primera etapa del mapa conceptual per definir el constructe, i validar-lo; (I) QOLI-BV — (mesura
indirecta) la publicacié de I'instrument original és poc clara en aquest sentit; (r) WEMWBS — (mesura indirecta) grups focals sobre la idoneitat per a descriure el constructe del benestar
psicologic recollits en una mesura de felicitat validada préviament; (*) no es descriu en detall, pero es pot pensar en la possibilitat de certa participacid
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TAULA 8.- CARACTERISTIQUES DELS INSTRUMENTS INCLOSOS (AMB UN ENFOCAMENT GENERIC DE LA QUALITAT DE VIDA)

DEFINICIO DEL ) ) ) )
wstomEnT | consucte | mrusomsTuvewr | MATCOETIOAL || oNCO0R | shicopas | a0 | ool
LA MRSCP
EUROHIS-QOL 8 qualitat de vida | genéric cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
GWS benestar geneéric cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
e benestar geneéric cap participacio consulta (m) cap participacio cap participacio cap participacio
PQVS qualitat de vida | genéric cap participacié* cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
PWBS benestar geneéric cap participacio cap participacio informacié (n) cap participacio cap participacio
PWI-A benestar geneéric cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
QlLl qualitat de vida | genéric cap participacié cap participacio informacié (o) cap participacio cap participacio
QoLs qualitat de vida | genéric cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
QoL10 qualitat de vida | genéric cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
QoLs qualitat de vida | genéric cap participacio informacié (p) informacié (q) cap participacio cap participacio
SWLS satisfaccio geneéric cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
WHO-5 benestar geneéric cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio
WHOQOL-BREF qualitat de vida | genéric cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio cap participacio

NOTES

(m) ICECAP-A — (mesura indirecta) els temes obtinguts per I'equip d’investigadors en una analisi tematica d’una serie d’entrevistes, es van discutir amb els participants en les entrevistes;
(n) PWBS — (mesura indirecta) mesura general de benestar, per la que es va comptar amb membres de la comunitat en una prova pilot per calibrar els items (validesa dels items); (o) QLI
— (mesura indirecta) es va sotmetre I’enunciat dels items a la valoracié per part d’una serie d’estudiants d’infermeria i persones en dialisi per valorar-ne la claredat; (p) QOLS — (mesura
indirecta) a partir d’unes entrevistes a la comunitat es van identificar components de qualitat de vida relacionats amb estats que deriven amb la satisfaccié-; (q) QOLS — (mesura indirecta)
en una enquesta de salut poblacional es van administrar els items derivats dels dominis identificats en I'etapa anterior; (*) no es descriu en detall, pero es pot pensar en la possibilitat de

certa participacio
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vi.iii.ii - grau d’incorporacid dels individus en el desenvolupament dels instruments de

mesura inclosos

La pregunta de recerca plantejada per elaborar la revisi6 d’abast plantejava
descriure com s’ha implicat als individus en el desenvolupament dels instruments
per mesurar la qualitat de vida inclosos. Usem el terme “individu” perque ja s’ha
remarcat que gran part dels instruments que es van fer servir per mesurar el
constructe en PUDVP en TMAO (poblaci6 d’interes de la revisi6) s’havien
elaborat amb una perspectiva que abastava grups d’individus més amplis — PUD
(QLICD-DA, QOL-DA, SURE, TECVASP), persones amb problemes de salut
mental (LQOLP, LQOLP — modified, MANSA, MSQoL, Q-LES-Q, Q-LES-Q-SF,
QLQ, QOLI, QOLI-BV, SWEMWBS, TEAQV, WEMWBS) o malaltia cronica
(MQOL, PLC), o poblaci6 general (EUROHIS-QOL 8, GWS, ICECAP-A, PQVS,
PWBS, PWI-A, QLI, QOL5, QOL10, QOLS, SWLS, WHO-5, WHOQOL-BREF).

En conseqiiencia, es pot afirmar que la qualitat de vida de les PUDVP en TMAO
s’ha mesurat amb instruments que estan allunyats dels aspectes especifics que

poden configurar un constructe que per definicio6 és subjectiu.

En qualsevol cas, les taules 6 a 8, mostren el grau d’implicacié en el
desenvolupament dels instruments inclosos dels grups d’individus a qui anaven
dirigits originalment. Si bé en 14 dels 34 instruments hi ha hagut la implicacié en
alguna de les etapes de desenvolupament, aquesta ha estat limitada
exclusivament a les etapes de definici6 de I’abast del constructe i la selecci6 dels
items i en un grau allunyat del desitjable des d’'un punt de vista que consideri la
incorporaci6 de la perspectiva de les persones en el desenvolupament de les

MRSCP com una actitud necessaria i responsable.

En el cas dels instruments dissenyats especificament per a PUD, tret d'un
(EAQVCSPSM) en la resta s’havia consultat la definici6 del concepte o els items.
Aqui hi destaca 'OSTQOL que va definir I’'abast del constructe en grups focals de
persones en TMAO a partir de un model tedric centrat en persones amb
discapacitat i posteriorment va enunciar els seus items conservant de manera
fidedigna les paraules de les persones que van participar dels grups focals,

comptant amb el seu feedback per a refinar-los.
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En el cas del SURE, tot i estar adrecat a PUD en general, és un altre exemple en
que, partint d'un marc teoric ben definit i centrat en la perspectiva de I'individu,
es va consultar en grups focals fins a quin punt era representativa i important la
definici6 del constructe obtingut d’un estudi Delphi amb experts. Cal remarcar,
que el fet de contrastar amb els agents interessats la configuracié d’'un constructe
pertanyent a la seva perspectiva que havia estat definit per un grup d’experts
extern, com s’ha observat en molts dels instruments inclosos, limita el seu grau
d’implicaci6. En el procés de construccié del contingut del SURE, també es va
implicar a PUD en proves pilot, per comentar-ne I’enunciat, el seu contingut, a
més de la forma, adequaci6 i utilitat dels items, ’escala de mesura i ’aspecte de
Iinstrument. El QOL-DA va seguir una metodologia similar en el

desenvolupament de I'instrument, la taula 6 en recull més detalls.

Cal diferenciar aquelles etapes que s’han classificat en un grau de participacio
d’informacid, que s’ha restringit a aquella situacio en la qual la perspectiva de les
persones no s’ha definit escoltant la seva veu o contrastant el seu criteri, sin6 que
se’ls ha fet participar de proves pilot per comencar a valorar el contingut dels
instruments o els seus items. En aquest cas, el grau de participacié és més passiu,
perque l'individu informa amb la seva participacié pero la seva capacitat de
participacié queda més limitada. Aquest ha estat el cas de la selecci6 dels items
dels instrument adrecats a PUD QLICD-DA i TECVASP.

Es especialment remarcable el poc grau d’implicacié que es va promocionar en el
desenvolupament dels instruments dissenyats especificament per a problemes de
salut mental (taula 7). Dels 12 instruments, només una quarta part, va incorporar
a individus per a consultar-los sobre I’abast del constructe a avaluar — qualitat de
vida en el cas de la modificacié el LQOLP, benestar en el cas del WEMWBS. En
un altre instrument, en les diverses etapes del seu desenvolupament, es van
realitzar proves pilots del format de I'instrument, sense que es definis clarament

el paper de les persones que hi participaven (LQOLP).

Aquesta situacio6 va ser similar en el cas de les mesures generiques de qualitat de
vida (taula 8), en les que, qualitativament, el grau d’implicaci6 dels individus en
el seu desenvolupament va ser generalment el d’informar el procés de calibratge
o validacio dels items (PWBS, QLI, QOLS). Només en la definicié del constructe

del ICECAP-A es van discutir amb persones de la comunitat els temes obtinguts
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per l'equip d’investigadors en una analisi tematica d'una serie d’entrevistes
d’expert. S’ha diferenciat el grau d’'implicaci6 d’aquest instrument d’altres en que
tot 1 recollir informaci6 rellevant d’entrevistes amb membres de la comunitat,
aquests no sabien necessariament que el proposit de la informaci6é era la de

construir un instrument (QOLS).

Tot i que es deriva del que s’ha comentat fins el moment, cap instrument va
descriure la implicaci6 directa dels agents interessats en el constructe en la
prioritzaci6 de dissenyar una mesura o la definicié del marc de treball, o la seva

difusio i implantacio.

73
SINTESI DE L’EVIDENCIA | REDUCCIO DE DANYS: APROXIMACIO METODOLOGICA PER A LA
INCORPORACIO DE LA PERSPECTIVA DE LES PERSONES QUE USEN DROGUES PER VIA PARENTERAL



74
SINTESI DE L’EVIDENCIA | REDUCCIO DE DANYS: APROXIMACIO METODOLOGICA PER A LA
INCORPORACIO DE LA PERSPECTIVA DE LES PERSONES QUE USEN DROGUES PER VIA PARENTERAL



DISCUSSIO

En aquest projecte de tesi s’han dut a terme dos revisions de la literatura per
definir el constructe del benestar i la qualitat de vida des de la perspectiva de les
persones usuaries de drogues per via parenteral (PUDVP) en tractament de
manteniment amb agonistes opioides (TMAO). Per aquest motiu s’ha elaborat
una revisié d’estudis qualitatius per obtenir una comprensio reflexiva sobre com
les PUDVP en OAMT perceben i construeixen la qualitat de vida. També soha dut
a terme una revisio d’abast per descriure les caracteristiques dels instruments de
mesura de la qualitat de vida en aquest context i valorar el grau d’implicaci6 de

les PUDVP i altres agents interessants en el procés de la seva elaboracié.

En la revisi6é de recerca qualitativa s’ha analitzat un conjunt de dades de vuit
estudis qualitatius (DeMaeyer 2011, Lindgren 2015, Mitchell 2011, Sanders 2013,
Redden 2013, Rozanova 2017, Vigilant 2005) que han permes configurar set
dimensions relacionades amb la qualitat de vida i les seves barreres o facilitadors,
aixi com un tema analitic. En resum, les persones en TMAO consoliden un sentit
de benestar quan se senten capaces de reprendre activitats d'auto-cura i de pensar
de manera racional i coherent, al mateix temps que experimenten un canvi en
lestat d’anim.

En aquest context el benestar té una dimensi6 ontologica que té les seves arrels
en el procés de construccié individual segons I'enfocament de la identitat i els

eixos etics

La integraci6 dels canvis percebuts en les dimensions anteriors permet als
participants adoptar una actitud més proactiva cap a 'activitat i la productivitat.
Aquests canvis contribueixen a una transformacié en la construccié de la seva
propia identitat, que es torna més reflexiva i millora la seva percepcio

d'autoeficacia.

La relaci6 amb els altres actua com a facilitador per consolidar aquests canvis,
pero també com a barrera. La integracié d'aquestes dimensions configura la
qualitat de vida com una transicié cap a un sentit d’agencia i capacitat dels usuaris

del TMAO, que de vegades culmina en una percepcié de normalitat.

75
SINTESI DE L’EVIDENCIA | REDUCCIO DE DANYS: APROXIMACIO METODOLOGICA PER A LA
INCORPORACIO DE LA PERSPECTIVA DE LES PERSONES QUE USEN DROGUES PER VIA PARENTERAL



Es podria descriure una seqiiéncia en que els usuaris passen de la capacitat (o
habilitat per fer una cosa concreta) a una sensacié més forta d’habilitat (poder
fisic o mental), que culmina en l'autoeficacia (capacitat per actuar i influir en les
condicions de la propia vida), i finalment en una sensaci6 de normalitat com a

estat oposat a ’addiccio.

En aquest context el sentit d’agencia es refereix a la capacitat d’actuar i influir en
les condicions de la propia vida. L’agencia esta directament connectada amb la
motivaci6 i la capacitat d’assolir objectius. La manca aparent d’agencia en el
llenguatge subratlla la importancia critica de promoure lautoeficacia,

especialment si 'objectiu és I’exit en la sobrietat i la recuperacio.

Els canvis positius experimentats en les persones en TMAO proporcionen als
usuaris la sensacidé de capacitat i agencia, percebuda com la possibilitat de
recuperar rols de “persones comunes”: com a progenitors, parelles o individus
productius. En conseqiiéncia, els individus assimilen beneficis addicionals com
ara canvis en el seu estil de vida. Quan els usuaris consoliden una percepci6 de
valor i autoeficacia, s6n capacos d’actuar sobre la seva propia vida i prendre
decisions que els defineixen com a éssers humans que viuen en societat. En la
mesura que I'individu consolida el seu sentit de pertinenca, planta les llavors per

definir una identitat social.

Les relacions amb I'entorn social contribueixen a reforcar i consolidar la sensaci6
de capacitat i agencia. També representen un pont cap a una construccié

significativa i una restitucio6 del jo i de 1'existencia.

Tot i aix0, 'estigma actua com la principal barrera per al benestar o, almenys, per
a la consolidaci6 de les experiencies viscudes durant el tractament. La
estigmatitzacié té un gran impacte en la personalitat i 'autopercepcio dels

usuaris, que sovint viuen un procés de deshumanitzacio.

Durant el progrés del tractament, els usuaris experimenten la possibilitat de
recuperar un sentit de dignitat. Quan se senten capacos de fer coses, recuperen
lautoestima i un sentit de coheréncia com a éssers humans. Tot i aix0, existeix
una tensié amb reptes com I'estigma, que apareix com una barrera per consolidar

aquests canvis i experiéncies positives.
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Per a la revisi6 d’abast vam preparar un model per poder descriure la
incorporacid de la perspectiva de les persones mateixes en el desenvolupament
de 34 instruments de mesura de la qualitat de vida i / o el benestar que s’havien
usat en estudis de PUDVP en TMAO. Es va classificar la implicaci6 i el seu grau
en les seves diferents etapes de la construccié i validacié dels instruments. No per
esperable, ha resultat sorprenent que de tots els instruments només dos
(EAQVCSPSM) s’hagin construit en la poblacié especifica a la que va dirigida la

mesura.

Aix0 és especialment greu tenint en compte que aquest és un constructe
radicalment subjectiu que només té sentit si s’interpreta d’acord amb
I’experiéncia que en tenen les persones, fet que fa necessari que, més que un canvi
de perspectiva, hi hagi un canvi de mirada — de posicionament epistemologic — a
I’hora de plantejar-se la creacié de noves mesures. El lema «res sobre nosaltres

sense comptar amb nosaltres» prén un significat especial en aquest context.

Entre els estudis en els que es presentava l’elaboracié d'una nova mesura, és
habitual llegir definicions que reconeixen el caracter subjectiu de la qualitat de
vida per reclamar tot seguit la definicié d uns criteris per tal de poder-ne derivar
una mesura objectiva. La transposicié de rols d’aquest posicionament esdevé
evident, i la comunitat académica ha de fer un posicionament clar per tal de poder

dur a terme recerca responsable en aquest ambit.

Aquest projecte de tesi presenta una serie de limitacions. Molts han criticat les
sintesis d'evidencia qualitativa argumentant que poden representar un
enfocament tecnificat, teoricament superficial, que s’allunya de la comprensio
profunda i la complexitat. Tot i que compartim molts d’aquests arguments, també
defensem respectuosament que la sintesi de la investigaci6é qualitativa té un paper
critic en el procés de traducci6 del coneixement. Les sintesis qualitatives han
evolucionat en resposta a la necessitat creixent d’obtenir una comprensié més
gran de diverses qiiestions, des de la identificaci6 de factors que permeten
implementar una estrategia efectiva en un context especific fins a la incorporacio
de la perspectiva de I'usuari en el procés de presa de decisions o I'avaluaci6 de

I'impacte de 'atencio sanitaria.

Quan els investigadors poden dur a terme sintesis rigoroses, reflexives i
integradores d’estudis primaris qualitatius, proporcionen una comprensié més
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rica dels fenomens explorats. La integracié de diferents fonts de dades ofereix
Poportunitat d’obtenir una visié6 més profunda sobre experiéncies, opinions o
valors, i permet utilitzar els resultats d’aquestes sintesis en el procés de

participaci6 individual en la seva atencio.

Pel que fa a la revisi6 d’abast, s’ha recollit la informacié de manera sistematica i
d’acord a un model que ha permes interpretar la informaci6 de manera
estructurada. Si bé es podria pensar que hagués estat convenient dur a terme una
avaluacio de la validesa psicomeétrica dels instruments inclosos, els resultats de la
tesi mostren clarament que segurament, com a pas previ, no estigui justificat
pensar en la validesa d'una mesura que no representa de manera justa el que vol
valorar. El fet que les revisions d’abast, com a directriu metodologica, estableixin
que no és necessari avaluar la qualitat dels estudis inclosos, permet fer una analisi
més raonada dun camp de recerca per identificar abans aquells buits de
coneixement que cal respondre abans de abordar el tema des d’una perspectiva

més analitica, si és que aixo0 és necessari en tots els casos.

Totes les revisions de la literatura estan sotmeses a ’extensi6 de la seva cerca, que
sempre ha d’interpretar en funcio de la seva sensibilitat i especificitat. Per aquest
projecte s’ha dut a terme una estratégia de cerca exhaustiva que ens ha permes
identificar un conjunt complet d’estudis elegibles que proporcionen dades valides
per a les preguntes de revisi6 plantejades. Molts dels estudis inclosos es van
publicar en revistes revisades per experts, pero dos eren inedits, i s’han pogut
analitzar gracies a buscar en fonts com bases de dades de tesis i dissertacions. En
conseqiiencia, I'impacte dels estudis no publicats en revistes académiques
indexades i 'impacte dels resultats en les sintesis de recerca qualitativa requereix

més atencio.
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CONCLUSIONS

- COHLE -

(into camera)

“No, no, no.

Nothing is ever over”

True Detective, Season 1, episode 3: The Locked Room

- Els resultats de la recerca qualitativa mostren que la qualitat de vida en persones
que usen drogues per via parenteral es construeix a partir d'una transicio6 en la
que els individus incorporen una sensaci6 de capacitat i agencia, que sovint

culmina en una percepci6é d’haver recuperat la normalitat.

- Tanmateix, els instruments que s’han utilitzat per mesurar la qualitat de vida en
les persones que usen drogues per via parenteral no han incorporat aquesta
experiéncia, optant per una postura epistemologica finalista, que posa un zel
excessiu en convertir en objectius aspectes que es defineixen per la subjectivitat

de I'experiéncia i allunyada de la perspectiva dels agents interessats.

L’abordatge integrador de les revisions de la literatura permet obtenir una
mirada amplia i completa de fenomens complexos per comprendre millor la

perspectiva de I'individu.
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La Maria s'adorm i a fora el vent la bressola. Rum-rum entre les branques, una remor com de
mar. La Maria s'adorm i desitjos i encanteris, amagats a la panxa d'una nina, li bressolen el
son.

Que el llit es converteixi en un mar esbarriat i els llencols en veles de paper d'arros, i se t'endugui
un aeri ocea de peixos alats i llagostes d'ales d'aigua. I que després, sentint el vertigen de ser
gota d'aigua freda de pluja, caiguis i et facis amiga dels calabotins i us passeu el que queda de
nit xerrant i mirant les estrelles des de sota aigua.

Que no et facis vella sense fer-te gran i que no et facis gran sense créixer, que no perdis la inercia
del somriure, que no oblidis la urgencia del moment. Que sentis que formes part de la tribu i
respectis el teu cos, pero vegis que només és una canoa. Que no et senti dir mai: "Si, soc aquesta
mandrosa acumulacié d'errors” i que entenguis que estimar és estimar involuntariament,
imperfectament, inevitablement.

Que si t'enamores d'algil, t'entrebanquis continuament amb el seu nom, que et digui: "T'estimo,
pero no ho sé escriure”, i que quan us veieu, els vostres ulls, els teus i els seus, siguin com quatre
ocells que se us emportin en volades.

Que no siguis com tota aquesta gent que fa la veu trista per teléfon. Que si plores, sentis que el
torrent de llagrimes et neteja, que si te'n vas sentis dir-te: "Quan me mori enyoraré enyorar-te".
Que no t'arribi l'hivern a la primavera de la vida, 1 que recordis que tots parim pels ulls, que la
gent és que s'és, com s'és, el que s'és, qui et fan ser. I entenguis que delires si confies, per un
moment, que no ho fas.

Que un dia un noi o una noia et digui: "Estic enamorat de la imperfeccié del teu cos, de la lluna

dels teus pits, de la carn de la teva cara, de l'aigua dels teus ulls. I el desig, que vol sense saber
queé vol, em xiscla a cau d'orella”.

Que la memoria no sigui massa fragil, que et sapigues donar continuament a llum i que estimis
1 et deixis estimar, que sovint és la llico més dificil d'aprendre.

I després silenci, sigues només un infant que fa gargots, mantingues la teva innocéncia lluny de
l'abast dels adults, no et venguis mai per una droga de tranquil-litat, per una punyalada amable,
per una tendra esgarrapada als llavis. No siguis mai per ningi i que ningti sigui per tu només
una guixada a les pupil-les. Procura mantenir algun desig incomplert i sempre purs els orificis
del cor: ulls, boca, nas i orelles.

I estigues contenta.

David Sarsanedas - Discmedi, 2013 - Tants caps, tants joguets
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ANEXOS

ANNEX |. DIRECTRIUS PER DESCRIURE DE MANERA
TRANSPARENT ELS RESULTATS DE LES REVISIONS DEL
PROJECTE DE TESI

ANNEX Li. - ENTREQ (Enhancing transparency in reporting the synthesis of qualitative

research)

iTEM - guia | recomanacié

pagina - comentari

OBJECTIU

p. 41, seccio
objectiu

seccio iii.i
pregunta clinica

2 METODOLOGIA DE SINTESI seccio iii.i.v, p.46
3 APROXIMACIO A LA CERCA seccio iii.i.ii -p.44
4 CRITERIS D’INCLUSIO seccio iii.i.i p.44
5 FONTS D’'INFORMACIO seccio iii.i.ii -p.44
6 ESTRATEGIA DE CERCA Annex Il
7 METODES PER CRIBRAR ELS ESTUDIS seccio iii.i.iii p.45
8 CARACTERISTIQUES DELS ESTUDIS Taula 3, p. 54-5
9 RESULTAT DE LA SELECCIO DELS ESTUDIS seccio iv.i p 51
10 | JUSTIFICACIO DE L’AVALUACIO DE LES LIMITACIONS METODOLOGIQUES | seccid iii.i.iv
11 EINA PER AVALUAR LES LIMITACIONS METODOLOGIQUES seccid iii.i.iv
12 PROCES PER AVALUAR LES LIMITACIONS METODOLOGIQUES seccid iii.i.iv
13 RESULTAT DE L’AVALUACIO DE LES LIMITACIONS METODOLOGIQUES Taula 4, p.57
14 EXTRACCIO DE DADES seccio iii.i.iv, p.45
15 US DE PROGRAMARI no aplicable
16 NOMBRE DE PERSONES IMPLICADES EN LA REVISIO no aplicable
17 PROCES DE CODIFICACIO seccio iii.i.v, 46
18 PROCES DE COMPARACIO DELS ESTUDIS seccio iii.i.v, 46
19 DERIVACIO DELS TEMES seccio vi.ii.iii
20 CITACIONS apartat referencies
21 RESULTAT DE LA SINTESI vi.ii.iii
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ANNEX

l.ii. - PRISMA — ScR

# ‘ iTEM - guia | recomanacié ‘ pagina - comentari

TiToL

1 ‘ TiTOL ‘ no aplicable

RESUM

2 \ RESUM ESTRUCTURAT \ seccié RESUM

INTRODUCCIO

3 JUSTIFICACIO seccid i.v
1111

4 OBJECTIUS seccié OBJECTIUS

METODES

5 PROTOCOL | REGISTRE seccid iii.ii

6 CRITERIS D’INCLUSIO seccid iii.ii.i

7 FONTS D’INFORMACIO seccid iii.ii.ii -

8 CERCA seccid iii.i.ii
Seccio HLi.n -
Annex Il

9 PROCES DE SELECCIO seccid iii.ii.iii -

10 METODES DE RECOLLIDA DE DADES seccid iii.ii.iv -

11 DADES RECOLLIDES seccid iii.ii.iv -

12 AVALUACIO CRITICA DELS DOCUMENTS INCLOSOS no aplicable

13 SINTESI DELS RESULTATS seccid iii.ii.v -

RESULTATS

14 SELECCIO DELS DOCUMENTS INCLOSOS seccid iv.i -

15 CARACTERISTIQUES DELS DOCUMENTS INCLOSOS seccid vi.iii.i -
Taula5a8
Annex V

16 AVALUACIO CRITICA DE LA INFORMACIO no aplicable

17 RESULTATS DELS DOCUMENTS PRIMARIS seccid vi.iii.i -
Taula5a8
SecCclio VLI -

18 SINTESI DELS RESULTATS secci vi.iii.ii -

DISCUSSIO

19 RESUM DE L’EVIDENCIA p.75-78

20 LIMITACIONS p.75-78

21 CONCLUSIONS p.75-78

FINANCAMENT

22 FINANCAMENT No aplica
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ANNEX Il. ESTRATEGIES DE CERCA PER LA
IDENTIFICACIO DELS ESTUDIS DE LES REVISIONS DEL
PROJECTE DE TESI

ANNEX ILi. - cerca de la sintesi de recerca qualitativa per a explorar la configuracié del
constructe de qualitat de vida segons la perspectiva de les persones usuaries de drogues

per via parenteral en tractament de manteniment amb agonistes opioides

MEDLINE
(OVID Medline Epub Ahead of Print, In-Process & Other Non-Indexed Citations, Ovid MEDLINE(R) Daily and Ovid
MEDLINE(R) 1946 to Present)

exp Substance-Related Disorders/

((drug* or substance*) adj5 (dependen* or abuse* or addict* or use*)).ti.

addiction.ti.

exp METHADONE/

exp BUPRENORPHINE/

opioid*.ti,ab.

opiate*.ti,ab.

heroin.ti,ab.

((injection or injecting) adj3 (drug* or opioid* or opiate*)).ti,ab.
IDU* ti,ab.
opioid dependen*.ti,ab.
opioid substitution.ti,ab.
heroin dependen*.ti,ab.
opiate dependen*.ti,ab.
buprenorphine.ti,ab.
suboxone.ti,ab.
LAAM.ti,ab.
opioid maintenance.ti,ab.
opiate maintenance.ti,ab.
opioid-agonist*.ti,ab.
maintenance therap*.ti,ab.
maintenance treatment.ti,ab.
heroin maintenance.ti,ab.
morphine maintenance.ti,ab.

25 lor2or3ord4or5or6or7or8or9orl0orllorl2orl13orl4orl15or16or17or18or 19 or 20 0or 21 or

22 0r23o0r24

26 exp "Quality of Life"/

27 quality of life.ti,ab.

28 qol.ti,ab.

29 health state.ti,ab.

30 health status.ti,ab.

31 feel*.ti,ab.

32 well being.ti,ab.

33  wellbeing.ti,ab.

34 recover*.ti,ab.

35 meaning*.ti,ab.

36 26o0r27o0r280r29or300r31lor32or33or34or35

37 25and36

38 exp Qualitative Research/

39 exp Focus Groups/

40 exp NARRATION/

41 exp Interviews as Topic/

42 qualitative.ti,ab.
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43  ethnograph*.ti,ab.

44 grounded.ti,ab.

45 focus group*.ti,ab.

46 indepth.ti,ab.

47 fieldwork.ti,ab.

48 field work.ti,ab.

49 field stud*.ti,ab.

50 field research.ti,ab.

51 interview?*.ti,ab.

52 purposive*.ti,ab.

53 theoretical.ti,ab.

54  key informant.ti,ab.

55 participant observ*.ti,ab.
56 experience*.ti,ab.

57 theme*.ti,ab.

58 thematic.ti,ab.

59 indepth.ti,ab.

60 38o0r39o0r40or4lord42or43ord4d4ord45ord6ord7 ord8or49 or500r51or52o0r53o0r54o0r55o0r56o0r57
or 58 or 59

61 37and60

EMBASE
Ovid Embase

1 exp *drug dependence/
2 ((drug* or substance*) adj5 (dependen* or abuse* or addict* or use*)).ti.
3 (addiction not alcohol*).ti.
4 exp methadone treatment/
5 exp buprenorphine/
6 opioid*.ti.

7 opiate*.ti.

8 heroin.ti.

9 ((injection or injecting) adj3 (drug* or opioid* or opiate*)).ti,ab.

10 opioid dependen*.ti.

11 opioid substitution.ti,ab.

12 heroin dependen*.ti,ab.

13 opiate dependen*.ti.

14 buprenorphine.ti.

15 suboxone.ti,ab.

16 LAAM.ti,ab.

17 opioid maintenance.ti,ab.

18 opiate maintenance.ti,ab.

19 opioid-agonist*.ti.

20 maintenance therap*.ti.

21 maintenance treatment.ti.

22 heroin maintenance.ti,ab.

23 morphine maintenance.ti,ab.

24 lor2or3ord4or5or6or7or8or9orl0orllorl2orl13orl4orl15or16or17or18or 19 or 20 0r 21 or
22 0r23

25 exp *"quality of life"/

26 quality of life.ti,ab.

27 qol.ti,ab.

28 health state.ti,ab.

29 health status.ti.

30 feel*.ti.

31 well being.ti,ab.

32  wellbeing.ti,ab.

33 recover*.ti.

34 25o0r26o0r27o0r28or29o0r300r31or32o0r33

35 24and34

36 exp qualitative research/

37 exp phenomenology/

38 exp ethnography/
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39 qualitative.ti,ab.

40 ethnograph*.ti,ab.

41 grounded.ti,ab.

42 focus group*.ti,ab.

43  indepth.ti,ab.

44  fieldwork.ti,ab.

45 field work.ti,ab.

46 field stud*.ti,ab.

47 field research.ti,ab.

48 interview*.ti,ab.

49 purposive*.ti,ab.

50 theoretical.ti,ab.

51 key informant.ti,ab.

52 participant observ*.ti,ab.
53 theme*.ti,ab.

54 thematic.ti.

55 36o0or37o0r380r390r40or4lor42or43ord4ord5or46ord7ord8ord9or50o0r51or52o0r53o0r54
56 35and55

PsycINFO
Ovid PsycINFO

1 expdrugabuse/

2 exp "substance use disorder"/
3 ((drug* or substance*) adj5 (dependen* or abuse* or addict* or use*)).ti.
4 addiction.ti.

5 exp methadone maintenance/
6 opioid*.ti.

7 opiate*.ti.

8 heroin.ti,ab.

9 ((injection or injecting) adj3 (drug* or opioid* or opiate*)).ti,ab.
10 opioid dependen*.ti,ab.

11 opioid substitution.ti,ab.

12 heroin dependen*.ti,ab.

13 opiate dependen*.ti,ab.

14 buprenorphine.ti,ab.

15 suboxone.ti,ab.

16 LAAM.ti,ab.

17 opioid maintenance.ti,ab.

18 opiate maintenance.ti,ab.

19 opioid-agonist*.ti,ab.

20 maintenance therap*.ti,ab.
21 maintenance treatment.ti,ab.
22 heroin maintenance.ti,ab.

23 morphine maintenance.ti,ab.
24 lor2or3ord4or5or6or7or8or9orl0orllorl2orl13orl4orl15or16or17or18or 19 or200r 21 or
22 0r23

25 exp "Quality of Life"/

26 quality of life.ti,ab.

27 qol.ti,ab.

28 health state.ti,ab.

29 health status.ti,ab.

30 feel*.ti,ab.

31 well being.ti,ab.

32  wellbeing.ti,ab.

33 recover*.ti,ab.

34 meaning*.ti,ab.

35 25o0r26o0r27o0r28o0r29o0r300r31or32or33or34
36 24and35

37 exp qualitative research/

38 exp grounded theory/

39 exp PHENOMENOLOGY/

40 exp ETHNOGRAPHY/
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41 qualitative.ti,ab.

42 ethnograph*.ti,ab.

43  grounded.ti,ab.

44 focus group*.ti,ab.

45 indepth.ti,ab.

46 fieldwork.ti,ab.

47 field work.ti,ab.

48 field stud*.ti,ab.

49 field research.ti,ab.

50 interview?*.ti,ab.

51 purposive*.ti,ab.

52 theoretical.ti,ab.

53 key informant.ti,ab.

54  participant observ*.ti,ab.

55 theme*.ti,ab.

56 thematic.ti,ab.

57 37o0r38o0r390r40o0r4lor42or43or44ord5ord6ord7ord8ord9or50o0r51or52or53or54or55or56
58 36and57

CINAHL

EBSCOhost

S1 (MH "Substance Dependence+")

S2 Tl (drug* OR substance*) AND (dependen* OR abuse* OR addict* OR use*)
S3 Tl addiction

S4 (MH "Methadone")

S5 (MH "Buprenorphine")

S6 Tl (opioid* OR opiate*)

S7 Tl heroin OR AB heroin

S8 TIIDU* OR AB IDU*

S9 Tl opioid dependen* OR AB opioid dependen*

S10 Tl opioid substitution OR AB opioid substitution

S11 Tl heroin dependen®* OR AB heroin dependen*

S12 Tl opiate dependen® OR AB opiate dependen*

S13 Tl ( (buprenorphine OR suboxone OR LAAM) ) OR AB ( (buprenorphine OR suboxone OR LAAM) )
S14 Tl ( ((injection OR injecting) AND (drug* OR opioid* OR opiate*)) ) OR AB ( ((injection OR injecting) AND
(drug* OR opioid* OR opiate*)) )

S15 Tl opioid maintenance OR AB opioid maintenance

S16 Tl opiate maintenance OR AB opiate maintenance

S17 Tl opioid-agonist* OR AB opioid-agonist*

S18 Tl maintenance therap* OR AB maintenance therap*

S19 Tl maintenance treatment OR AB maintenance treatment
S20 Tl heroin maintenance OR AB heroin maintenance

S21 Tl morphine maintenance OR AB morphine maintenance

S22 S1 OR S2 OR S3 OR S4 OR S5 OR S6 OR S7 OR S8 OR S9 OR S10 OR S11 OR S12 OR S13 OR S14 OR S15 OR
S16 OR S17 OR S18 OR S19 OR S20 OR S21

S23 (MH "Quality of Life+")

S24 Tl quality of life OR AB quality of life

S25 Tl gol OR AB qol

S26 Tl health state OR AB health state

S27 Tl health status

S28 Tl feel*

S29 Tl (well being OR wellbeing ) OR AB (well being OR wellbeing )
S30 Tl recover*

S31 Tl meaning*

S32 S23 OR S24 OR S25 OR S26 OR S27 OR S28 OR S29 OR S30 OR S31
S33 S22 AND S32

S34 (MH "Qualitative Studies+")

S35 (MH "Phenomenological Research")

S36 (MH "Grounded Theory")

S37 (MH "Symbolic Interactionism")

S38 (MH "Critical Theory")

S39 (MH "Ethnographic Research")
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S40 (MH "Focus Groups")

S41 Tl qualitative OR AB qualitative
S42 Tl ethnograph* OR AB ethnograph*
S43 Tl grounded OR AB grounded

S44 Tl focus group* OR AB focus group*

S45 Tl indepth OR AB indepth

S46 Tl ( field work OR field study OR field research OR fieldwork ) OR AB ( field work OR field study OR field
research OR fieldwork )

S47 Tl interview* OR AB interview*

S48 Tl purposive* OR AB purposive*

S49 Tl theoretical OR AB theoretical

S50 Tl key informant OR AB key informant

S51 Tl participant observ* OR AB participant observ*
S52 Tl experience*
S53 Tl (theme* OR thematic ) OR AB (theme* OR thematic )

S54 S34 OR S35 OR S36 OR S37 OR S38 OR S39 OR S40 OR S41 OR S42 OR S43 OR S44 OR 545 OR 546 OR 547 OR
548 OR S49 OR S50 OR S51 OR S52 OR S53
S55 S33 AND S54

ProQuest Dissertations & Theses Database Global
ProQuest

S1 tilmethadone OR buprenorphine OR suboxone OR LAAM OR heroin OR IDU* OR “injecting drug” OR
“injecting drugs” OR “injecting opioid” OR “injecting opioids” OR “injecting opiate” OR “injecting opiates” OR “opioid
substitution” OR “opioid maintenance” OR “opiate substitution” OR “opiate maintenance” OR “opioid agonist” OR
“opioid agonists”) OR ab(methadone OR buprenorphine)

S2 ti(“quality of life” OR qol OR wellbeing OR “well being” OR “health state” OR “health status” OR meaning*)
OR ab(“quality of life” OR gol OR wellbeing OR “well being”)

S3 S1 AND S2

ANNEX ILii. - cerca de de la revisié d’abast per a descriure les caracteristiques dels
instruments per mesurar la qualitat de vida de les persones usuaries de drogues per via
parenteral en tractament de manteniment amb agonistes opioides i caracteritzar el seu

grau d’implicaciod en el procés de la seva elaboracid

MEDLINE
(OVID Medline Epub Ahead of Print, In-Process & Other Non-Indexed Citations, Ovid MEDLINE(R) Daily and Ovid
MEDLINE(R) 1946 to Present)

exp Substance-Related Disorders/
((drug* or substance*) adj5 (dependen* or abuse* or addict* or use*)).ti.
addiction.ti.
exp METHADONE/
exp BUPRENORPHINE/
opioid*.ti,ab.
opiate*.ti,ab.
heroin.ti,ab.
((injection or injecting) adj3 (drug* or opioid* or opiate*)).ti,ab.
IDU* ti,ab.
opioid dependen*.ti,ab.
opioid substitution.ti,ab.
heroin dependen*.ti,ab.
opiate dependen*.ti,ab.
buprenorphine.ti,ab.
suboxone.ti,ab.
LAAM.ti,ab.
opioid maintenance.ti,ab.
opiate maintenance.ti,ab.

OCooONOOTU A WNRE

R R R R R R RR R R
Ooo~NOOULL D WNEO
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20 opioid-agonist*.ti,ab.

21 maintenance therap*.ti,ab.

22 maintenance treatment.ti,ab.
23 heroin maintenance.ti,ab.

24  morphine maintenance.ti,ab.
25 lor2or3ord4or5or6or7or8or9orl0orllorl2orl13orl4orl15or16or17or18or 19 or 20 or 21 or
22 0r23o0r24

26 exp "Quality of Life"/

27 quality of life.ti,ab.

28 qol.ti,ab.

29 well being.ti,ab.

30 wellbeing.ti,ab.

31 health status.ti,ab.

32 26o0r27o0r28o0r29o0r300r31
33 25and 32

34 exp PSYCHOMETRICS/

35 exp Patient Health Questionnaire/
36 exp Behavior Rating Scale/

37 exp Patient Reported Outcome Measures/
38 exp Validation Studies/

39 questionnaire*.ti,ab.

40 psychometr*.ti,ab.

41 measure.ti,ab.

42 measures.ti,ab.

43 instrument*.ti,ab.

44  tool.ti,ab.

45  tools.ti,ab.

46 item.ti,ab.

47 items.ti,ab.

48 scale.ti,ab.

49 scales.ti,ab.

50 subscale*.ti,ab.

51 validation.ti,ab.

52 validity.ti,ab.

53 reliability.ti,ab.

54 internal consistency.ti,ab.

55 convergent.ti,ab.

56 discrimina*.ti,ab.

57 construct.ti,ab.

58 340r350r36o0r370r38o0r390r40or4lord42or43ord44ord45ord6ord7ord8or49or500r51or52o0r53
or 54 or 55 or 56 or 57

59 33 and58

EMBASE
Ovid Embase

exp *drug dependence/

((drug* or substance*) adj5 (dependen* or abuse* or addict* or use*)).ti.
(addiction not alcohol*).ti.

exp methadone treatment/

exp buprenorphine/

opioid*.ti.

opiate*.ti.

heroin.ti.

((injection or injecting) adj3 (drug* or opioid* or opiate*)).ti,ab.

OCooONOOTUA WNRE

10 opioid dependen*.ti.

11 opioid substitution.ti,ab.
12 heroin dependen*.ti,ab.
13 opiate dependen*.ti.

14 buprenorphine.ti.

15 suboxone.ti,ab.

16 LAAM.ti,ab.

17 opioid maintenance.ti,ab.
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18 opiate maintenance.ti,ab.

19 opioid-agonist*.ti.

20 maintenance therap*.ti.

21 maintenance treatment.ti.

22 heroin maintenance.ti,ab.

23 morphine maintenance.ti,ab.
24 lor2or3ord4or5or6or7or8or9orl0orllorl2orl13orl4orl15or16or17or18or 19 or 20 or 21 or
22 0r23

25 exp *"quality of life"/

26 quality of life.ti,ab.

27 qol.ti,ab.

28 well being.ti,ab.

29 wellbeing.ti,ab.

30 health status.ti,ab.

31 25o0r26o0r27o0r28or29or30
32 24and31

33 exp psychometry/

34 exp patient health questionnaire/
35 exp validation study/

36 questionnaire*.ti,ab.

37 psychometr*.ti,ab.

38 measure.ti,ab.

39 measures.ti,ab.

40 instrument*.ti,ab.

41 tool.ti,ab.
42  tools.ti,ab.
43  item.ti,ab.

44  items.ti,ab.

45  scale.ti,ab.

46 scales.ti,ab.

47 subscale*.ti,ab.

48 validation.ti,ab.

49 validity.ti,ab.

50 reliability.ti,ab.

51 internal consistency.ti,ab.
52 convergent.ti,ab.

53 discrimina*.ti,ab.

54 construct.ti,ab.

55 330r34or350r36or370r38or390r40or4lor42ord43ord44ord5ord6ord7ord8ord9or50o0r51or52
or 53 or54

56 32 and55

PsycINFO
Ovid

1 expdrugabuse/

2 exp "substance use disorder"/

3 ((drug* or substance*) adj5 (dependen* or abuse* or addict* or use*)).ti.
4 addiction.ti.

5 exp methadone maintenance/

6 opioid*.ti.

7 opiate*.ti.

8 heroin.ti,ab.

9 ((injection or injecting) adj3 (drug* or opioid* or opiate*)).ti,ab.
10 opioid dependen*.ti,ab.

11 opioid substitution.ti,ab.

12 heroin dependen*.ti,ab.

13 opiate dependen*.ti,ab.

14 buprenorphine.ti,ab.

15 suboxone.ti,ab.

16 LAAM.ti,ab.

17 opioid maintenance.ti,ab.

18 opiate maintenance.ti,ab.
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19 opioid-agonist*.ti,ab.

20 maintenance therap*.ti,ab.
21 maintenance treatment.ti,ab.
22 heroin maintenance.ti,ab.

23 morphine maintenance.ti,ab.
24 lor2or3ord4or5or6or7or8or9orl0orllorl2orl13orl4orl15or16or17or18or 19 or200r 21 or
22 0r23

25 "Quality of Life"/

26 quality of life.ti,ab.

27 qol.ti,ab.

28 well being.ti,ab.

29 wellbeing.ti,ab.

30 health status.ti,ab.

31 25o0r26o0r27o0r28or29or30
32 24and31

33 exp PSYCHOMETRICS/

34 exp QUESTIONNAIRES/

35 exp Test Validity/

36 exp Test Reliability/

37 exp Test Construction/

38 questionnaire*.ti,ab.

39 psychometr*.ti,ab.

40 measure.ti,ab.

41 measures.ti,ab.

42  instrument*.ti,ab.

43 tool.ti,ab.

44  tools.ti,ab.

45  item.ti,ab.

46 items.ti,ab.

47 scale.ti,ab.

48 scales.ti,ab.

49  subscale*.ti,ab.

50 validation.ti,ab.

51 validity.ti,ab.

52 reliability.ti,ab.

53 internal consistency.ti,ab.

54  convergent.ti,ab.

55 discrimina*.ti,ab.

56 construct.ti,ab.

57 330r34or350r36or370r38or39o0r40or4lor42ord43ord44ord5or46ord7ord8ord9or50o0r51or52
or 53 or 54 or 55 or 56

58 32and57

CINAHL

EBSCOhost

S1 (MH "Substance Dependence+")

S2 Tl (drug* OR substance*) AND (dependen* OR abuse* OR addict* OR use*)
S3 Tl addiction

S4 (MH "Methadone")

S5 (MH "Buprenorphine")

S6 Tl (opioid* OR opiate*)

S7 Tl heroin OR AB heroin

S8 TIIDU* OR AB IDU*

S9 Tl opioid dependen* OR AB opioid dependen*

S10 Tl opioid substitution OR AB opioid substitution

S11 Tl heroin dependen®* OR AB heroin dependen*

S12 Tl opiate dependen® OR AB opiate dependen*

S13 Tl ( (buprenorphine OR suboxone OR LAAM) ) OR AB ( (buprenorphine OR suboxone OR LAAM))

S14 Tl ( ((injection OR injecting) AND (drug* OR opioid* OR opiate*)) ) OR AB ( ((injection OR injecting) AND
(drug* OR opioid* OR opiate*)))

S15 Tl opioid maintenance OR AB opioid maintenance
S16 Tl opiate maintenance OR AB opiate maintenance
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S17
S18
S19
S20
S21
S22

Tl opioid-agonist* OR AB opioid-agonist*

Tl maintenance therap* OR AB maintenance therap*

Tl maintenance treatment OR AB maintenance treatment

Tl heroin maintenance OR AB heroin maintenance

Tl morphine maintenance OR AB morphine maintenance

S1 OR S2 OR S3 OR S4 OR S5 OR S6 OR S7 OR S8 OR S9 OR S10 OR S11 OR S12 OR S13 OR S14 OR S15 OR

516 OR S17 OR S18 OR S19 OR S20 OR S21

S23
S24
$25
S26
S27
528
S29
S30
S31
S32
S33
S34
S35
S36
S37
S38
S39
S40
41
542
543
S44
545
S46
S47

(MH "Quality of Life+")

Tl quality of life OR AB quality of life

Tl gol OR AB qol

Tl ( well being OR wellbeing ) OR AB ( well being OR wellbeing)
Tl health status OR AB health status

S23 OR S24 OR S25 OR S26 OR S27

(MH "Psychometrics")

(MH "Questionnaires+")

(MH "Validation Studies")

Tl questionnaire* OR AB questionnaire*

Tl psychometr* OR AB psychometr*

Tl measure OR AB measure OR Tl measures OR AB measures
Tl instrument* OR AB instrument*

Tl tool OR Tl tools OR AB tool OR AB tools

Tl item OR Tl items OR AB item OR AB items

Tl scale OR Tl scales OR AB scale OR AB scales

Tl subscale* OR AB subscale*

Tl validation OR AB validation

Tl validity OR AB validity

Tl reliability OR AB reliability

Tl internal consistency OR AB internal consistency

Tl convergent OR AB convergent

Tl discrimina* OR AB discrimina*®

Tl construct OR AB construct

S29 OR S30 OR S31 OR S32 OR S33 OR S34 OR S35 OR S36 OR S37 OR S38 OR S39 OR S40 OR S41 OR S42 OR

543 OR S44 OR 545 OR S46

S48
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ANNEX lll. FLUX DEL PROCES DE SELECCIO DELS
ESTUDIS PER A LA SEVA INCLUSIO EN LES REVISIONS
DEL PROJECTE DE TESI

9964 referéncies identificades a les bases de dades

MEDLINE 5204
PsycINFO 3206
CINAHL 549
EMBASE 964
ProQuest Dissertation & Theses 41

7737 referéncies Uniques per al seu cribratge

7653 excloses a partir de la

valoracid de titol o resum

84 documents obtinguts a
text complet per fer-ne una
avaluacio detallada

40 documents exclosos

44 documents per ser
inclosos en les revisions
- 10 en la revisid de recerca cualitativa
- 34 en la revisid d’abast

34 documents amb dades sobre el
desenvolupament o validacié d’instruments

78 documents inclosos en les revisions
- 10 en la revisio de recerca cualitativa
- 68 en la revisié d’abast
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ANNEX IV. LIMITACIONS METODOLOGIQUES DELS ESTUDIS INCLOSOS EN LA SINTESI DE

RECERCA QUALITATIVA

ESTUDI - esvan - la metodologia - el disseny era - I'estratégia de - es van recollir - es va considerar - esvan tenir en | - I'analisi de les - els resultats - estudi va ser
descriure els qualitativa era adequat per reclutament era les dades de adequadament la compte les dades va ser s’enunciende | prou util?
objectius de adequada? respondre als adequada per als | manera que relacié entre qliestions suficientment manera clara?
recerca de objectius de objectius de abordés la I'investigador i els etiques? rigorosa?
manera clara? 'estudi? 'estudi? pregunta de participants?

I'estudi?

De si si si si (a) existeix algun existeix algun dubte | si (d) si (e) si si

Maeyer dubte (b) (c)

2011
JUSTIFICACIO / OBSERVACIONS
a - Els participants formaven part d’un estudi quantitatiu sobre la qualitat de vida (mesurada a través de LQOLP) i els seus determinants, i van ser reclutats de manera intencionada entre aquells disposats a
participar.

b - Els participants ja havien participat en un estudi quantitatiu sobre qualitat de vida i estaven familiaritzats amb el concepte de qualitat de vida i I'enfocament multidimensional dels investigadors.
c - Els participants ja havien participat en un estudi quantitatiu sobre la qualitat de vida i els seus determinants i estaven familiaritzats amb els investigadors.
d - Els investigadors van informar que I'estudi va rebre I'aprovacié del comite etic de la universitat en la que estan afiliats.
e - Analisi tematica d’acord amb el marc de I'estudi.
Lindgren | si si si si si Si (f) si si (h) si si
2015 (possiblement)

(8)

JUSTIFICACIO / OBSERVACIONS
f - Els investigadors van revelar la seva posicid en relacié amb la descripcié i interpretacié de les dades.

g - L'estudi va informar que havia estat aprovat per un comite d'etica i va abordar com es va gestionar I'angoixa emocional experimentada pels participants.

h - Analisi de contingut d’acord amb el marc teoric de I'estudi.
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ESTUDI - esvan - la metodologia - el disseny era - I'estratégia de - es van recollir les | - es va considerar - esvan tenir en | - I'analisi de les - els resultats - estudi va ser
descriure els qualitativa era adequat per reclutament era | dades de manera adequadament la compte les dades va ser s’enuncien de | prou util?
objectius de adequada? respondre als adequada per als | que abordés la relacié entre qliestions suficientment manera clara?
recerca de objectius de objectius de pregunta de I'investigador i els etiques? rigorosa?
manera clara? 'estudi? 'estudi? 'estudi? participants?

Mitchell | no queda prou | Si si no queda prou si no queda prou clar no queda prou no queda prou clar | si no queda prou

2011 clar (i) clar (j) (k) clar (k) (1)) clar (m)
JUSTIFICACIO / OBSERVACIONS
i - No hi ha un vincle clar entre els objectius declarats de |'estudi, la presentacio dels resultats i les conclusions dels investigadors.

j - Els participants formaven part d’un estudi més ampli sobre I'ingrés i la retencio en el tractament amb metadona, i van ser seleccionats perqué havien estat administrativament expulsats d’un programa
pero havien ingressat voluntariament en un altre. No hi ha una descripcié clara del procés de reclutament ni dels criteris per a la mostra limitada.
k - No esta descrit.
| - Els investigadors van revelar que inicialment van analitzar les dades segons una llista de codis definida per a I'estudi ampli del qual es van reclutar els participants. Analisi comparativa constant d’acord
amb el marc de I'estudi.
m - Judici bastat en (i) i (l).
Pickett si existeix algun si (o) si (p) si (o) si(q) si si (s) si existeix algun
2011 dubte (n) (possiblement) dubte (t)

(r)

JUSTIFICACIO / OBSERVACIONS
n - Lestudi es va planificar originalment com un estudi de metodes mixtos, pero es va convertir en un estudi qualitatiu a causa de problemes de reclutament. Es va dissenyar per explorar la percepcié del
canvi en la qualitat de vida des d’un marc psicosocial préviament definit.

o - veure (n).

p - Els participants van ser reclutats a través de centres en petites comunitats urbanes i rurals, mitjangant anuncis col-locats en espais publics relacionats amb la metadona.
- L'autora va incloure una divulgacié exhaustiva de la seva relacié amb el tema d'estudi i amb els participants.

- Analisi tematica, veure (n).

q
r - L'informe de I'estudi incloia un formulari de consentiment que indicava que I'estudi havia estat aprovat per un comite d'etica, perd no hi ha una discussié detallada sobre les implicacions étiques.
s
t

- Com que I'estudi va explorar el fenomen des d’un marc preconcebut, la seva contribucié a la comprensié del fenomen podria ser limitada, veure (n).
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ESTUDI

- esvan

- la metodologia

- el disseny era

- I'estratégia de

- es van recollir

- es va considerar

- es van tenir en

- 'analisi de les

- els resultats

- 'estudi va ser

descriure els qualitativa era adequat per reclutament era les dades de adequadament la compte les dades va ser s’enuncien de | prou util?
objectius de adequada? respondre als adequada per als | manera que relacié entre qliestions suficientment manera clara?
recerca de objectius de objectius de abordés la I'investigador i els etiques? rigorosa?
manera clara? 'estudi? 'estudi? pregunta de participants?
I'estudi?
Redden si si si existeix algun si si (v) no queda prou si (x) si si
2013 dubte (u) clar (w)
JUSTIFICACIO / OBSERVACIONS
u - Els participants formaven part d’un projecte de recerca més ampli dissenyat per comprendre les experiéencies culturals dels pacients en tractament de manteniment entre diferents grups étnics. Van ser
reclutats en centres ambulatoris, presencialment o mitjangant fullets informatius. Les dades per a I'estudi van sorgir de grups focals realitzats amb aquesta poblacid, i I'informe de I’estudi no descriu si les
dades es van obtenir especificament per als objectius de I'estudi.
v - Els investigadors van revelar la seva posicio per interpretar i explicar els resultats de I'estudi.
w - No esta descrit.
x - Analisi comparativa constant d’acord amb el marc teoric de I'estudi.
Rozanova | no queda prou | si si no (z) no (aa) si (ab) si no queda prou clar | si no (ae)
2017 clar (y) (possiblement) (ad)

(ac)

aa - veure (2).

JUSTIFICACIO / OBSERVACIONS
y - No hi ha un enunciat clar amb I'objectiu de I'estudi. L’estudi informa d’una analisi secundaria d’un estudi més ampli i no es va dissenyar per respondre al seu objectiu.

z - Els participants formaven part d’un estudi més ampli (25 grups focals amb individus que s’injecten drogues per explorar qiiestions sobre I'accés, la retencié i el tractament de manteniment amb
metadona - MMT), i van ser reclutats de manera intencionada del corpus de dades. El reclutament no es va planificar especificament per als objectius de I'estudi.

ab - Els investigadors van revelar la seva posicié en relaciéo amb la descripcid i la interpretacié de les dades.
ac - L'informe de I'estudi incloia un formulari de consentiment que indicava que I'estudi havia estat aprovat per un comité d'ética, perd no hi ha una discussié detallada sobre les implicacions étiques.
ad - Els investigadors van revelar que inicialment van analitzar les dades segons una llista de codis definida per a I'estudi ampli del qual es van reclutar els participants.

Analisi comparativa constant d’acord amb el marc de I'estudi.
ae - basat en (y), (z) i (aa).
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ESTUDI - esvan - la metodologia - el disseny era - I'estratégia de - es van recollir - es va considerar - esvan teniren | - I’analisi de les - elsresultats | - I'estudi va ser
descriure els qualitativa era adequat per reclutament era les dades de adequadament la compte les dades va ser s’enuncien de | prou util?
objectius de adequada? respondre als adequada per als | manera que relacié entre qliestions suficientment manera clara?
recerca de objectius de objectius de abordés la I'investigador i els etiques? rigorosa?
manera clara? 'estudi? 'estudi? pregunta de participants?

I'estudi?

Sanders si si no queda prou si (ag) si no queda prou clar no queda prou si (ai) si si
2013 clar (af) (ah) clar (ah)

JUSTIFICACIO / OBSERVACIONS

af - Els investigadors no van proporcionar detalls sobre el marc de referéncia de la seva recerca.

ag - Participants reclutats mitjangant una mostra de conveniencia.

ah - No esta descrit.

ai - Analisi comparativa constant d’acord amb el marc de I'estudi.
Vigilant si si si si si si (aj) si si si si
2001 (possiblement)

(ak)

JUSTIFICACIO / OBSERVACIONS
aj - Els investigadors van divulgar la seva posicid en relacié amb la descripcid i la interpretacié de les dades.
ak - L'investigador va abordar com es va gestionar |’angoixa emocional experimentada pels participants.
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ANNEX V. CARACTERISTIQUES DELS INSTRUMENTS DE MESURA IDENTIFICATS EN LA
REVISIO D’ABAST

INSTRUMENT EAQVCSPSM — Escala de Avaliagdo da Qualidade de Vida nos Consumidores de Substdncias em Programa de Substituigdo com Metadona
referéncia de I'instrument original

Pacheco J, Murcho N, Jesus S. Escala de Avaliagdo da Qualidade de Vida nos Consumidores de Substancias em Programa de Substituiciio com Metadona. In: M Palomo, A Carrrefio (Eds.),
Prevencgdo das Toxicodependéncias. Beja: Instituto Politécnico de Beja; 2005:135-40.

referéncia del seu us en MOAT
Seabra P, Amendoeira J, Sa L. Qualidade de vida e salide mental em consumidores de drogas: que relagdo? Rev Port Enferm Saiide Mental. 2013;(9):21-28

- pais i idioma de validacidé: Portugal — portugues

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (PUDVP en TMAO)

- poblacié diana: PUDVP en TMAO (mostra de conveniéncia en un programa de TMAO)

- model o marc conceptual: «s’analitzen alguns dels factors relacionats amb la qualitat de vida dels usuaris, per avaluar-ne les alteracions, en haver iniciar el TMAO»

- métode per al desenvolupament dels items: es descriu la dificultat de definir el constructe en aquest ambit com a punt de partida per definir I'abast a més d’un «estudi de la literatura de
la tematica de la qualitat de vida a les dependéncies de toxics»

- escales: Unica (mencié de factors socio-familiar i economics i factors de situacié personal en la validacié de la consistencia interna)
- nombre d’items: 21 (afirmacions sobre estats, habits, costums i actituds positives)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 4 (‘res’ a ‘molt’)

- mode d’administracié: no es descriu, probablement auto-administrat

- periode de recordatori: no es descriu, els items enuncien estats actuals

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT EUROHIS-QOL 8 — European Health Interview Survey — Quality of Life 8 Item Index

referéncia de I'instrument original

Schmidt S, Mihlan H, Power M. The EUROHIS-QOL 8-item index: psychometric results of a cross-cultural field study. Eur J Public Health. 2006;16(4):420-8. doi:10.1093/eurpub/cki155
referéncia del seu s en MOAT

Ghaddar A, Abbas Z, Haddad R. Opiate agonist treatment to improve health of individuals with opioid use disorder in Lebanon. Harm Reduct J. 2017;14(1):78. doi:10.1186/s12954-017-
0204-8

- pais i idioma de validacid: Internacional — anglés en la seva versié original
- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat

- model o marc conceptual: OMS [percepcid que una persona té de la seva posicié a la vida en el context de la seva cultura i sistemes de valors i en relacié amb els seus objectius,
expectatives i preocupacions]; la disponibilitat de mesures abreujades facilita les enquestes de salut i I'avaluacid dels participants en la recerca clinica.

- métode per al desenvolupament dels items: versié abreujada de WHOQOL-BREF partint de la representacid dels seus dominis en dos items, contrastades amb tres mostres participants
en el desenvolupament de WHOQOL-BREF i WHOQOL-100

- escales: quatre (pels dominis de salut fisica, psicologica, relacions socials i entorn)
- nombre d’items: 8

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘molt poc’ a ‘molt bo’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: estats actuals

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT GWS — General Well-Being Schedule

referéncia de I'instrument original

Fazio AF. A concurrent validational study of the NCHS General Well-Being Schedule. Vital Health Stat 2. 1977 Sep;(73):1-53.

Dupuy, H.J. (1977). The General Well-being Schedule. In I. McDowell & C. Newell (Eds.), Measuring health: a guide to rating scales and questionnaire (2nd ed) (pp. 206-213). USA: Oxford
University Press.

referéncia del seu s en MOAT

Gong Y, Zhang L, Long J, Wu Q, Zhang J, Bao J, Du J, Du Z. Feasibility of a Brief Intervention to Decrease Harmful Alcohol Use Among Methadone Maintenance Treatment Clients in Shanghai:
A Randomized Controlled Trial. J Addict Med. 2023 May-Jun 01;17(3):294-299. doi: 10.1097/ADM.0000000000001101.

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcio del domini: benestar

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat

- model o marc conceptual: desenvolupat en el marc de I'enquesta de salut “Health and Nutrition Examination Survey” (HANES I), inclou preguntes positives i negatives distribuides en sis
dimensions: benestar positiu, autocontrol, vitalitat, depressid, ansietat i salut general.

- métode per al desenvolupament dels items: no es descriu
- escales: Unica

- nombre d’items: 18

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 6 (‘sempre’ a ‘mai’)
- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: darrer mes

- temps per a I’ladministracié: 10 minuts
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INSTRUMENT ICECAP-A — ICEpop CAPability measure for Adults
referéncia de I'instrument original

Al-Janabi H, Flynn TN, Coast J. Development of a self-report measure of capability wellbeing for adults: the ICECAP-A. Qual Life Res. 2012 Feb;21(1):167-76. doi: 10.1007/s11136-011-9927-
2.

referéncia del seu s en MOAT

Peak J, Goranitis I, Day E, Copello A, Freemantle N, Frew E. Predicting health-related quality of life (EQ-5D-5 L) and capability wellbeing (ICECAP-A) in the context of opiate dependence using
routine clinical outcome measures: CORE-OM, LDQ and TOP. Health Qual Life Outcomes. 2018 May 30;16(1):106. doi: 10.1186/s12955-018-0926-7.

- pais i idioma de validacié: Regne Unit — anglés

- descripcio del domini: benestar basat en capacitats (per al seu Us en avaluacions economiques)

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones adultes de la comunitat (mostra de conveniencia reclutada en districtes electorals, per assegurar-ne la diversitat socio-economica, etnica i geografica)
- model o marc conceptual: teoria economica de I'enfocament de desenvolupament huma

- métode per al desenvolupament dels items: entrevistes en profunditat en domicilis per explorar els aspectes valorats en les persones entrevistades. Les persones al carrec de les
entrevistes disposaven d’un diari per dirigir la tematica en cas de ser necessari dirigir el contingut de I'entrevista. En una segona entrevista semi estructurada es van presentar una série
d’atributs per comprovar fins a quin punt es podia mesura el benestar basat en capacitats amb un item per atribut.

- escales: Unica

- nombre d’items: 5 atributs (conceptes relacionats amb el benestar)

- opcions de resposta: ordinal / 4 (enunciats que quantifiquen un gradient d’assoliment dels atributs de capacitat)
- mode d’administracié: no es descriu, probablement auto-administrat

- periode de recordatori: no es descriu, els items enuncien estats actuals

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT IDUQOL — Injection Drug User Quality of Life scale
referéncia de I'instrument original

Brogly S, Mercier C, Bruneau J, Palepu A, Franco E. Towards more effective public health programming for injection drug users: development and evaluation of the injection drug user
quality of life scale. Subst Use Misuse. 2003 Jun;38(7):965-92. doi: 10.1081/ja-120017619. Erratum in: Subst Use Misuse. 2003 Dec;38(14):2125.

referéncia del seu us en MOAT
Iraurgi Castillo I. Escala de Calidad de Vida en Usuarios de Drogas Inyectadas (IDUQoL): Valoracidn psicométrica de la version espafiola. Adicciones. 2008;20(3):281-94.

- pais i idioma de validacié: Canada — anglés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (PUDVP)

- poblacié diana: PUDVP

- model o marc conceptual: parteix de la definicié de qualitat de vida de 'OMS i s’estructura partint de dues mesures existents (Patient Generated Index i Schedule for the Evaluation of
Individual Quality of Life).

- métode per al desenvolupament dels items: es van identificar a la literatura aspectes quotidians relacionats amb el constructe, que es van plasmar en targetes que es van mostrar en
grups focals per certificar que representaven adequadament la seva perspectiva. Posteriorment en una prova pilot es comprovava la importancia relativa atribuida a 17 aspectes
quotidians.

- escales: Unica

- nombre d’items: 17

- opcions de resposta: ratio / 0 a 100 (utilitat de ‘poc’ a ‘molt’ important)

- mode d’administracié: entrevista

- periode de recordatori: no es descriu, I’entrevista fa referencia a estats actuals

- temps per a I’ladministracié: 20 minuts
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INSTRUMENT LQOLP — Lancashire Quality of Life Profile

referéncia de I'instrument original

Oliver J, Huxley P, Bridges K, Mohamad H. Quality of life and mental health services. London: Routledge; 1996.
referéncia del seu s en MOAT

Metz VE, Comer SD, Wuerzl J, Pribasnig A, Fischer G. Characteristics and quality of life of opioid-dependent pregnant women in Austria. Arch Womens Ment Health. 2014;17(6):529-39. doi:
10.1007/s00737-014-0443-6

- pais i idioma de validacié: Regne Unit — anglés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones amb problemes de salut mental (persones amb un diagnostic psiquiatric)

- model o marc conceptual: basada en la Quality of Life Interview de Lehman, amb la intencié d’adaptar-la per tal de fer-la més eficient per usar-la als serveis socials britanics

- métode per al desenvolupament dels items: revisid exhaustiva d’instruments de mesura similars de la que se es van seleccionar una entrevista basada en el treball de Lehman i un
questionari de salut general, dels quals es van reduint els items en successives proves psicometriques, de la que s’obtenen els 105 items que componen I'instrument. En les diferents etapes
de refinament hi participen usuaris de dispositius de salut mental, sense que es defineixi clarament la seva participacio.

- escales: nou dominis (treball i educacid, lleure, religid, finances, situacio vital, estat legal, relacions familiars i socials, estat de salut)
- nombre d’items: 105

- opcions de resposta: ordinal

- mode d’administracid: entrevista

- periode de recordatori: variable; estats actuals, darrer mes, valoracions de trajectoria vital

- temps per a I’ladministracié: 35 minuts
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INSTRUMENT LQOLP — modified — Lancashire Quality of Life Profile — modified
referéncia de I'instrument original

van Nieuwenhuizen C, Schene AH, Koeter MW, Huxley PJ. The Lancashire Quality of Life Profile: modification and psychometric evaluation. Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol.
2001;36(1):36-44. d0i:10.1007/s001270050288

referéncia del seu s en MOAT

De Maeyer J, van Nieuwenhuizen C, Bongers IL, Broekaert E, Vanderplasschen W. Profiles of quality of life in opiate-dependent individuals after starting methadone treatment: a latent class
analysis. Int J Drug Policy. 2013;24(4):342-50. doi:10.1016/j.drugpo.2012.09.005

- pais i idioma de validacié: Holanda — holandés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones amb problemes de salut mental (persones amb un diagnostic psiquiatric)
- model o marc conceptual: versié breu i modificada del Lancashire Quality of Life Profile (LQOLP)

- métode per al desenvolupament dels items: es va dur a terme un mapa conceptual seguint el marc teoric de W. Trochim per explorar les dimensionals de I'instrument que representaven
realment el constructe, que es va confirmar amb una analisi exploratoria de factors

- escales: 10 (salut, lleure i participacié social, situacié vital, relacions familiars, finances, seguretat, autoestima positiva i negativa, perspectiva i assoliment)
- nombre d’items: 133

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 7 (‘pitjor’ a ‘millor’ satisfaccid)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: no es descriu

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT MANSA — Manchester Short Assessment of Quality of Life
referéncia de I'instrument original

Priebe S, Huxley P, Knight S, Evans S. Application and results of the Manchester Short Assessment of Quality of Life (MANSA). Int J Soc Psychiatry. 1999;45(1):7-12.
doi:10.1177/002076409904500102

referéncia del seu s en MOAT

DragiSi¢ T, Jovanovi¢ M, Dickov A, Bugarski T, Iveti¢ O, Miskovi¢ M. Predoziranje heroinom — suicid ili zadesno predoziranje? [Heroin overdose — suicide or accident?] Vojnosanit Pregl.
2018;75(9):905-10. doi:10.2298/VSP161212025D

- pais i idioma de validacié: Regne Unit — anglés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones amb problemes de salut mental (la validacio es va dur a terme amb persones amb un diagnostic psiquiatric en tractament ambulatori)
- model o marc conceptual: versié breu i modificada del Lancashire Quality of Life Profile (LQOLP)

- métode per al desenvolupament dels items: no es descriu enlla de la intencid de voler millorar alguna limitacié del LQOLP en relacié al temps d’administracio i la capacitat de
discriminacié d’alguns items

- escales: Unica

- nombre d’items: 16 (preguntes sobre la vida de les persones, els seus habits i costums)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 7 (‘pitjor’ a ‘millor’ satisfaccid)

- mode d’administracié: entrevista

- periode de recordatori: no es descriu, la majoria d’items enuncien estats actuals, algun remet a una setmana enrere o I'any

- temps per a I’administracié: entre 3 i 5 minuts
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INSTRUMENT MQOL — McGill Quality of Life Questionnaire

referéncia de I'instrument original

Cohen SR, Mount BM, Strobel MG, Bui F. The McGill Quality of Life Questionnaire: a measure of quality of life appropriate for people with advanced disease. A preliminary study of validity
and acceptability. Palliat Med. 1995;9(3):207-19. doi:10.1177/026921639500900306

referéncia del seu us en MOAT

Fassino S, Daga GA, Delsedime N, Rogna L, Boggio S. Quality of life and personality disorders in heroin abusers. Drug Alcohol Depend. 2004;76(1):73-80.
doi:10.1016/j.drugalcdep.2004.04.005

- pais i idioma de validacié: Canada — anglés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (malaltia)

- poblacié diana: persones amb una malaltia avangada (oncologica en el desenvolupament del instrument)

- model o marc conceptual: no es descriu en detall, perd es menciona que I'instrument és una resposta a la manca de mesures que mesuren aspectes rellevants al final de la vida com el
significat o com aquells existencials, centrant-se massa en els aspectes fisics de la malaltia i en aspectes que no es relacionen amb una construccid positiva de la qualitat de vida.
- métode per al desenvolupament dels items: no es descriu

- escales: quatre (benestar fisic, simptomes psicologics, benestar existencial, suport)

- nombre d’items: 16

- opcions de resposta: ordinal / 7 (diferents escales d’acord, ‘cap problema’ a ‘problema molt important’, ‘horrible’ a ‘bé’, ‘mai’ a ‘sempre’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: dos dies anteriors a I'administracio

- temps per a ’administracié: 15 a 20 minuts
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INSTRUMENT MSQolL — Modular System for Quality of Life
referéncia de I'instrument original

Pukrop R, Méller HJ, Steinmeyer EM. Quality of life in psychiatry: a systematic contribution to construct validation and the development of the integrative assessment tool "Modular System
for Quality of Life". Eur Arch Psychiatry Clin Neurosci. 2000;250(3):120-32. doi:10.1007/s004060070028

referéncia del seu s en MOAT

Karow A, Reimer J, Schéfer |, Krausz M, Haasen C, Verthein U. Quality of life under maintenance treatment with heroin versus methadone in patients with opioid dependence. Drug Alcohol
Depend. 2010;112(3):209-15. doi: 10.1016/j.drugalcdep.2010.06.009

- pais i idioma de validacié: Alemanya — alemany

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones amb problemes de salut mental (la validacio es va dur a terme amb persones amb un diagnostic psiquiatric en tractament ambulatori)

- model o marc conceptual: analisi integrativa d’altres instruments amb bones propietats psicomeétriques i amb una base conceptual correcta (Sickness Impact Profile, Nottingham Health
Profile, SF-36, Questionnaire for the State of Health, Fragebogen Alltagsleben, Psychological General Well-Being Schedule, Quality of Life Questionnaire, i Lancaster Quality of Life Profile).

- métode per al desenvolupament dels items: es van analitzar els items dels vuit instruments de I'analisi integrativa, partint d’'una matriu de similituds, per reduir-los de 447 a 49, al que va
seguir una analisi de les seves propietats psicometriques

- escales: sis (salut fisica, vitalitat, qualitat de vida psicosocial, afectiva, satisfaccié material i qualitat de vida associada al temps lliure), amb quatre moduls que es completen depenent de
les circumstancies (parella, familia, descendéncia, feina)

- nombre d’items: 47

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 7 (‘molt malament’ a ‘molt bé’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: en I’analisi integrativa per a construir I'instrument es va establir un periode de recordatori per les darreres quatre setmanes
- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT OSTQOL — Opioid Substitution Treatment Quality of Life
referéncia de I'instrument original

Strada L, Franke GH, Schulte B, Reimer J, Verthein U. Development of OSTQOL: a measure of quality of life for patients in opioid substitution treatment. Eur Addict Res. 2017;23(5):238-48.
doi:10.1159/000484239

referéncia del seu s en MOAT

Lintzeris N, Dunlop AJ, Haber PS, Lubman DI, Graham R, Hutchinson S, Arunogiri S, Hayes V, Hjelmstrom P, Svedberg A, Peterson S, Tiberg F. Patient-reported outcomes of treatment of
opioid dependence with weekly and monthly subcutaneous depot vs daily sublingual buprenorphine: a randomized clinical trial. JAMA Netw Open. 2021;4(5):e219041.
doi:10.1001/jamanetworkopen.2021.9041

- pais i idioma de validacié: Alemanya — alemany

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (PUDVP en TMAO)

- poblacié diana: PUDVP en TMAO (mostra de conveniencia en diversos programes de TMAO)

- model o marc conceptual: model de qualitat de vida de Schalok en vuit dominis (benestar emocional, relacions interpersonals, benestar fisic, material, desenvolupament personal, auto
determinacid, inclusié social, drets), «per estar relacionats amb I'autonomia, exclusié social i estigma, que sdn temes importants entre les persones amb una dependéncia als opioides». Es
demanava als participants que descrivissin la seva percepcié sobre la qualitat de vida i s’"usava el model teoric de Schalok per a redirigir la conversa o introduir temes que no es tractaven.

- métode per al desenvolupament dels items: els items es van definir segons els resultats d’una analisi tematica per definir el constructe des de la perspectiva de les PUDVP, a qui es va
implicar en la definicid i refinament dels items per millorar-ne les seves propietats psicomeétriques; «aproximacio holistica i oberta als grups focals i ampli feedback per part dels pacients en
TMAO en la generacid dels items»

- escales: sis (desenvolupament personal, malestar mental, contactes socials, benestar material, TMAO, discriminacio)
- nombre d’items: 38 (afirmacions relacionades amb els dominis de les escales)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (depenent de si les afirmacions tenien ‘res’ a ‘molt’ a veure amb la persona)
- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: darrer mes

- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT PLC — Profil der Lebensqualitdt Chronish Kranker [Quality of Life Profile for the Chronically IlI]

referéncia de I'instrument original

Siegrist J, Hernandez-Mejia R, Fenandez-Lépez JA. Profile of Quality of Life in the Chronically Ill (PLC). QoL Newsl. 2000;(25):18.
referéncia del seu us en MOAT

Guillery SPE, Hellweg R, Kronenberg G, Bohr U, Kunte H, Enge S. Quality of life in opioid replacement therapy: a naturalistic cross-sectional comparison of methadone/levomethadone,
buprenorphine, and diamorphine patients. Eur Addict Res. 2021;27(5):371-380. d0i:10.1159/000514192.

- pais i idioma de validacié: Alemanya — alemany

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (malaltia)

- poblacié diana: persones amb malaltia cronica

- model o marc conceptual: la salut s’entén com la capacitat d’assolir fites i objectius propis o imposats, i la manera s’emfatitza aquesta capacitat intencional pot tenir un paper en la
qualitat de vida. L'objectiu és obtenir una mesura de la qualitat de vida que representi «kamb una extensié i profunditat identiques, els nivells somatics, emocionals y socials del benestar y
la funcionalitat»

- métode per al desenvolupament dels items: no es descriu

- escales: sis (capacitat fisica, funcié psicologica, estat d’anim positiu i negatiu, funcionament social, benestar social), acompanyada sobre simptomes especifics (benestar fisic) i alguns
aspectes sobre les relacions i la funcié sexual.

- nombre d’items: 40

- opcions de resposta: ordinal (Likert) /5 (‘res’ a ‘molt’,)

- mode d’administracié: auto-administrat o entrevista

- periode de recordatori: darrera setmana

- temps per a ’ladministracié: 10 a 15 minuts
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INSTRUMENT PQVS [SQLP] — Profil de la Qualité de Vie Subjective [Subjective Quality of Life Profile]

referéncia de I'instrument original

Gérin P, Dazord A, Boissel JP, Hanauer MT, Moleur P, Chauvin F. L'évaluation de la qualité de la vie dans les essais thérapeutiques. Aspects conceptuels et présentation d'un questionnaire
[Quality of life assessment in therapeutic trials. Conceptual aspects and presentation of a questionnaire]. Therapie. 1989;44(5):355-64.

referéncia del seu s en MOAT

Dazord A, Mino A, Page D, Broers B. Patients on methadone maintenance treatment in Geneva. Eur Psychiatry. 1998;13(5):235-41. doi:10.1016/50924-9338(98)80011-4

- pais i idioma de validacidé: Francga — frances

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: avaluacié en el marc dels assaigs clinics

- model o marc conceptual: «l’avaluacié de la qualitat de vida no ha de dependre d’observadors externs, com els professionals sanitaris, sind que ha de recaure en el propi individu»,
«només sén valides les mesures [...] obtingudes de les apreciacions que els individus fan del seu progrés envers uns objectius que s’han fixat ells mateixos», «és necessari fer la mesura en
el marc de la qualitat de vida subjectiva». Els autors tenen un ampli bagatge d’avaluacié en el camp de la psicoterapia.

- métode per al desenvolupament dels items: «la determinacid de la qualitat de vida subjectiva ha de basar-se en un enfocament subjectiu, [...] el problema esta en recollir les dades de
manera reproduible. [...] La solucié més simple és la de recollir amb qiiestionaris o entrevistes el que diuen els propis individus»

- escales: Unica (llistat d’items amb preguntes de recolzament per enunciar-los i una serie de preguntes obertes, en els dominis de funcionalitat, ambit de relacions, vida interior, el
tractament rebut i qualitat de vida global)

- nombre d’items: no es descriu

- opcions de resposta: no es descriu

- mode d’administracié: entrevista

- periode de recordatori: no es descriu

- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT PWBS — Psychological Well-Being Scale

referéncia de I'instrument original

Ryff CD. Happiness is everything, or is it? Explorations on the meaning of psychological well-being. J Pers Soc Psychol. 1989;57(6):1069-81. 1. doi:10.1037/0022-3514.57.6.1069
referéncia del seu us en MOAT

Pourpashang M, Mousavi. The effects of group schema therapy on psychological wellbeing and resilience in the clients under substance dependence treatment. J Client-Centered Nurs
Care. 2021;7(2):159-66. d0i:10.32598/JCCNC.7.2.366.1

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcié del domini: benestar psicologic

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones adultes de la comunitat

- model o marc conceptual: «moltes teories sobre el benestar coincideixen en definir aspectes d’una funcionalitat psicologica positiva»; model basat en un enfocament orientat al
constructe (Wiggins) per definir els dominis que mesura I'instrument

- métode per al desenvolupament dels items: es parteix de la definicid teorica dels sis dominis mesurats en I'instrument, per als que es defineixen uns estats de benestar maxim i minim, el
que deriva en I'enunciat d’una serie d’items per a cada escala. La redaccié va recaure en tres redactors que havien de redactar amb les seves propies paraules enunciats que reflectissin les
descripcions dels dominis i ser adaptables a homes i dones de totes les edats. Els items resultants es van pilotar en una mostra representativa.

- escales: sis (autoacceptacio, comunicacid positiva amb els altres, auto determinacid, habilitat en I'entorn, creixement personal, proposit vital)
- nombre d’items: 192 (32 per escala, 16 de positius i 16 de negatius)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 6 (‘gens’ a ‘totalment’ d’acord)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: no es descriu

- temps per a I’administracié: 45 a 75 minuts
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INSTRUMENT PWI-A — Personal Wellbeing Index-Adults

referéncia de I'instrument original

Cummins RA, Eckersley R, Pallant J, van Vugt, J, Misajon R. Developing a national index of subjective wellbeing: The Australian Unity Wellbeing Index. Soc Indic Res. 2003;64(2):159-90.
doi:10.1023/A:1024704320683

referéncia del seu us en MOAT

Rajaratnam R, Sivesind D, Todman M, Roane D, Seewald R. The aging methadone maintenance patient: treatment adjustment, long-term success, and quality of life. J Opioid Manag.
2009;5(1):27-37. doi:10.5055/jom.2009.0004

- pais i idioma de validacié: Australia — angles

- descripcio del domini: benestar

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat (moduls per a infants i adolescents, adults i persones amb diversitat funcional cognitiva)

- model o marc conceptual: creat a partir del Comprehensive Quality of Life Scale (ComQol), una mesura de dominis «objectius i subjectius» la qualitat de vida que va ser retirada per tenir
uns indicadors psicometrics dubtosos. «Els dominis de I'instrument tenen un fonament teoric que es desconstrueixen a partir d’'una pregunta global (com de satisfet esta vosté amb la seva
vida en general?)»

- métode per al desenvolupament dels items: un grup d’experts internacional refina els items de ComQol relacionats amb el benestar (tots els enunciats remeten a la satisfaccié o
assoliment personal), en sis dels set dominis de I'instrument original

- escales: Unica (dominis de nivell de vida, salut, assoliment personal, relacions, seguretat, connexié amb la comunitat i seguretat de futur)

- nombre d’items: 7

- opcions de resposta: interval (0 a 10)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: estats actuals

- temps per a I’administracid: les instruccions de I'instrument afirmen que no hi ha limit de temps per administrar-lo
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INSTRUMENT Q-LES-Q — Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire

referéncia de I'instrument original

Endicott J, Nee J, Harrison W, Blumenthal R. Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire: a new measure. Psychopharmacol Bull. 1993;29(2):321-6.
referéncia del seu us en MOAT

Ponizovsky AM, Grinshpoon A. Quality of life among heroin users on buprenorphine versus methadone maintenance. Am J Drug Alcohol Abuse. 2007;33(5):631-42.
doi:10.1080/00952990701523698

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcio del domini: satisfaccié i plaer

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones amb problemes de salut mental i de I'estat d’anim (validacié en persones amb un diagnostic de trastorn depressiu)

- model o marc conceptual: no es descriu

- métode per al desenvolupament dels items: no es descriu; I'instrument es va afegir, un cop acabat, a la bateria d’avaluacions i entrevistes habituals d’un centre de salut mental
ambulatori per a la seva avaluacio

- escales: vuit (salut fisica, sensacions subjectives, activitats de lleure, relacions socials, activitat general; afegint la seglient que millor aplica: treball, obligacions domeéstiques, tasques
escolars)

- nombre d’items: 93

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (nivell de gaudiment d’activitats)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: setmana anterior

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT Q-LES-Q-SF — Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire — Short Form

referéncia de I'instrument original

Rapaport MH, Clary C, Fayyad R, Endicott J. Quality-of-life impairment in depressive and anxiety disorders. Am J Psychiatry. 2005;162(6):1171-8. doi:10.1176/appi.ajp.162.6.1171
referéncia del seu us en MOAT

Bourion-Bédeés S, Schwan R, Di Patrizio P, Vlamynck G, Viennet S, Schvartz M, Gaunard A, Bédés A, Clerc-Urmés |, Baumann C. The effects of patient and physician characteristics on early
outpatient satisfaction with substance dependence care: results of the SUBUSQOL study. Patient Prefer Adherence. 2017;11:887-896. doi:10.2147/PPA.S134242

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcié del domini: plaer i satisfaccid

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones amb problemes de salut mental i de I'estat d’anim (validat en persones amb un diagnostic de trastorn afectiu o d’ansietat)
- model o marc conceptual: versié abreujada de Q-LES-Q

- métode per al desenvolupament dels items: versié abreujada de Q-LES-Q

- escales: una (no es descriu especificament pero es remet a una série de dimensions que donen peu a la puntuacié a I'instrument: salut fisica, relacions socials, capacitat de funcionar en la
vida diaria, capacitat de moviment, estat d’anim, relacions familiars, sexualitat, capacitat de dur a terme aficions, treball, activitats de lleure, condicions economiques, activitats de la llar,

situacid habitacional, i sensacié general de benestar)

- nombre d’items: 16

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (nivell de gaudiment d’activitats)
- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: setmana anterior

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT QLI — Quality of Life Index Form

referéncia de I'instrument original

Ferrans CE, Powers MJ. Quality of life index: development and psychometric properties. ANS Adv Nurs Sci. 1985;8(1):15-24. doi:10.1097/00012272-198510000-00005
referéncia del seu us en MOAT

Bevanda D, Tomic I, Bevanda M, Skocibusic¢ S, Palameta N, Martinac M. The differences in quality of life between the heroin addicts treated in methadone program and addicts treated in
the frame of therapeutic community program. Alcohol Psychiatry Res. 2017;53(1):17-26. d0i:10.20471/apr.2017.53.01.02

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat (sense problemes de salut o amb malaltia)

- model o marc conceptual: «existeix un consens creixent que la satisfaccid vital és una de les dimensions més important a incloure [per mesurar la qualitat de vida], [...] tot i que les
dimensions que la conformen i afecten a la qualitat de vida han estat ignorades»; «els indicadors objectius [per mesurar la qualitat de vida] sén només mesures intermedies de la qualitat
de vida»; «d’acord amb el suggeriment de Campbell, la qualitat de vida és defineix com la satisfaccid de les necessitats»; «El QLI es va dissenyar per mesurar la qualitat de vida, tenint en
compte els dominis de la vida destacats pels experts (sic), I'avaluacioé subjectiva de la satisfaccid partint de dominis i la importancia Unica de cadascun d’ells per als individus».

- métode per al desenvolupament dels items: es descriu un procés per aclarir la claredat dels enunciats dels items amb una série d’estudiants superiors d’infermeria i persones que rebien
dialisi, que van portar a modificar I’enunciat en alguns casos

- escales: Unica

- nombre d’items: 32 (amb items especifics per a la seva administracié en persones que reben dialisi)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 6 (‘res’ a ‘molt’ satisfet(e)s, o ‘molt’ o ‘poc’ important)

- mode d’administracié: no es descriu, probablement auto-administrat

- periode de recordatori: no es descriu

- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT QLICD-DA — Quiality of Life Instrument for Chronic Diseases — Drug Addiction

referéncia de I'instrument original

Ma Z, Liu Y, Wan C, Jiang J, Li X, Zhang Y. Health-related quality of life and influencing factors in drug addicts based on the scale QLICD-DA: a cross-sectional study. Health Qual Life
Outcomes. 2022;20:109. doi:10.1186/s12955-022-02012-x (validacié del modul per persones amb malaltia cronica a J Pain Symptom Manage. 2011 Jul;42(1):93-104. doi:
10.1016/j.jpainsymman.2010.09.024)

referéncia del seu us en MOAT

Zhang X, Luo J, Chen Q, Zhu Y, Cui W, Chen L. Analysis of the quality of life and influencing factors of patients receiving methadone maintenance treatment. J Kumming Med Univ.
2013;34:43-6.

- pais i idioma de validacié: Xina — xinés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (PUD, la validacié es descriu en PUD d’heroina)

- poblacié diana: PUD

- model o marc conceptual: el modul general QLICD-GM (Wan 2011) va fonamentar-se en els suposits que «l’instrument havia de ser multi-dimensional (funcions fisica, psicologica i social),
havia de ser auto-administrat, platejant escales Likert, i havia de ser breu»

- métode per al desenvolupament dels items: grups focals i nominals formats en la seva totalitat per professionals sanitaris, professors universitaris i infermeres, que van tenir I'oportunitat
de confirmar I'estructura de I'instrument i el contingut dels dominis preestablerts, van discutir alguns matisos culturals i classificar la importancia dels items proposats. En una entrevista a
10 pacients i 10 infermeres van poder participar del refinament dels items i en la classificacié de la seva importancia

- escales: quatre (tres dominis (28 items) del modul general QLICD-GM (funcions fisica, psicologica i social) i un domini especific (16 items) amb simptomatologia de sindrome d’abstinéncia i
efectes adversos)

- nombre d’items: 44

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘res’ a ‘molt’, en els items amb un enunciat positiu puntuacions majors remeten a una millor qualitat de vida, i en els items formulats en negatiu
les puntuacions majors denoten una pitjo qualitat de vida)

- mode d’administracié: auto-administrat
- periode de recordatori: no es descriu
- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT QLQ — Quality of Life Questionnaire

referéncia de I'instrument original

Blau TH. Quality of life, social indicators and criteria of change. Prof Psychol. 1977;8(4):464-73. doi:10.1037/0735-7028.8.4.464
referéncia del seu s en MOAT

Maremmani |, Pani PP, Pacini M, Perugi G. Substance use and quality of life over 12 months among buprenorphine maintenance-treated and methadone maintenance-treated heroin-
addicted patients. J Subst Abuse Treat. 2007;33(1):91-8. doi:10.1016/j.jsat.2006.11.009

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: serveis de salut mental (descrit inespecificament, validat en persones en tractament psicoterapeutic)

- model o marc conceptual: definicio de qualitat de vida que puguin tenir en compte els seus «indicadors socials»

- métode per al desenvolupament dels items: es descriu la traduccié d’una serie de dominis que I'autor relaciona amb indicadors socials mesurables de qualitat de vida amb una escala que
han estat avaluats en «un grup de persones en psicoterapia per comprovar si la puntuacié escalonada [...] podria ser practica»

- escales: Unica (recull els dominis de treball, lleure, apetit, son, relacions socials, ingressos, funcid parental, relacions afectives i auto acceptacio)

- nombre d’items: 10

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 0 a 50 (utilitat de ‘inexistent’ a ‘millor impossible’)

sofriment, perdo amb un afrontament correcte, i entre 250 i 100 correspondria a persones buscant suport; les persones institucionalitzades recollirien puntuacions per sota de 100 punts)
- mode d’administracié: entrevista

- periode de recordatori: no es descriu, I'instrument no recull cap mena de periode

- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT QOLS5 — Quality of Life =5
referéncia de I'instrument original

Lindholt JS, Ventegodt S, Henneberg EW. Development and validation of QoL5 for clinical databases. A short, global and generic questionnaire based on an integrated theory of the quality
of life. Eur J Surg. 2002;168(2):107-13. d0i:10.1080/11024150252884331

referéncia del seu s en MOAT

Muller AE, Skurtveit S, Clausen T. Validating the generic quality of life tool "QOL10" in a substance use disorder treatment cohort exposes a unique social construct. BMC Med Res
Methodol. 2016;16:60. doi:10.1186/s12874-016-0163-x

- pais i idioma de validacié: Dinamarca — danés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat (validat en una mostra aleatoria extreta del cens poblacional)

- model o marc conceptual: d’acord amb la filosofia integrativa de la qualitat de vida, el constructe esta composat per tota una série de factors objectius i subjectius que conflueixen en un
estat de «essencia o profunditat interior», com un estat vital introspectiu

- métode per al desenvolupament dels items: es van definir deu preguntes que representaven la filosofia integrativa de la qualitat de vida, usades per definir tres mesures del constructe,
que es van anar definint i refinant fins a arribar a una proposta en la que cada component tingués un mateix pes.

- escales: Unica (composada per tres dominis, qualitat de vida objectiva, existencial i subjectiva)
- nombre d’items: 5

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘molt alta’ a ‘molt baixa’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: estats actuals

- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT QOL10 — Quality of Life — 10
referéncia de I'instrument original

Ventegodt S, Andersen NJ, Merrick J. QOL10 for clinical quality-assurance and research in treatment-efficacy: Ten key questions for measuring the global quality of life, self-rated physical
and mental health, and self-rated social-, sexual- and working ability. J Altern Med Res. 2009;1(2)113-22.

referéncia del seu s en MOAT

Muller AE, Skurtveit S, Clausen T. Validating the generic quality of life tool "QOL10" in a substance use disorder treatment cohort exposes a unique social construct. BMC Med Res
Methodol. 2016;16:60. doi:10.1186/s12874-016-0163-x

- pais i idioma de validacié: Dinamarca — danés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: genéric (disposa d’una validacié en PUDVP en MOAT (Muller 2016), partint de la validesa interna i convergent enfront el WHOQOL-BREF)
- poblacié diana: persones de la comunitat (validat en una mostra aleatoria extreta del cens poblacional)

- model o marc conceptual: partint de la filosofia integrativa de la qualitat de vida amb qué es va desenvolupar el QOLS5, se segueix el concepte del sentit de la coherencia com una
construccid del significat vital i la seva repercussié en la percepcid subjectiva de la qualitat de vida

- métode per al desenvolupament dels items: no es descriu en detall, podria haver seguit el mateix que QOLS5.

- escales: Unica (composada per sis dominis: salut fisica, mental, qualitat de vida percebuda, funcid sexual, autoestima, capacitat de treball)
- nombre d’items: 10

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘molt bona’ a ‘molt dolenta’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: estats actuals

- temps per a I’ladministracié: 10 minuts
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INSTRUMENT QOL-DA — Quiality of Life — Drug Addiction

referéncia de I'instrument original

Wan C, Fang J, Jiang R, Shen J, Jiang D, Tu X, Messing S, Tang W. Development and validation of a quality of life instrument for patients with drug dependence: comparisons with SF-36 and
WHOQOL-100. Int J Nurs Stud. 2011;48(9):1080-95. doi:10.1016/j.ijnurstu.2011.02.012

referéncia del seu us en MOAT

Cao P, Zhang Z, Zhong J, Xu S, Huang Q, Fan N. Effects of treatment status and life quality on anxiety in MMT patients. Subst Abuse Treat Prev Policy. 2021;16(1):9. doi:10.1186/s13011-021-
00343-4

- pais i idioma de validacié: Xina — xinés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (PUD)

- poblacié diana: PUD (dos terceres parts de les persones que van participar de la validacié eren PUDVP)

- model o0 marc conceptual: «Segons el concepte de qualitat de vida de ’'OMS i en qliestions especifiques relacionades amb I’addiccié a les drogues [...] es va dissenyar (aquesta escala) per
mesurar la qualitat de vida relacionada amb la salut en persones amb addiccié o dependéncia a les drogues (principalment heroina)»

- métode per al desenvolupament dels items: un grup d’experts académics i en el camp de I'atencié sanitaria a PUD van participar en una serie de grups focals, nominals i entrevistes en
profunditat en els que van analitzar el contingut d’instruments com WHOQOL, SF-36 o FACT-G i en van valorar I'aplicabilitat a la cultura xinesa, generant un centenar d’items, dels que en
van valorar la importancia. En una enquesta amb PUD reclutats d’un centre de desintoxicacio rehabilitacio es va discutir el significat i claredat dels items, on se’n van eliminar alguns. Es va
fer una prova pilot dels items resultants en un nou grup de PUD del mateix centre per classificar-ne la importancia. El format final de I'instrument es va pilotar en un nou grup de PUD en el
moment d’ingressar en el centre mencionat.

- escales: Unica (funcionalitat fisica, psicologica, i social; sindrome d’abstinencia i efectes adversos)

- nombre d’items: 40

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘poc’ a ‘molt’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: no es descriu, els items enuncien estats actuals

- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT QOLI — Quality of Life Inventory
referéncia de I'instrument original

Frisch MB, Cornell J, Villanueva M, Retzlaff PJ. Clinical validation of the Quality of Life Inventory. A measure of life satisfaction for use in treatment planning and outcome assessment.
Psychol Assess. 1992;4(1):92-101. doi:10.1037/1040-3590.4.1.92

referéncia del seu s en MOAT

Baxley C, Weinstock J, Rash CJ, Yalch MM, Borsari B, Garner AA, Benware J. Changes in secondary outcomes associated with brief interventions for problem gambling in methadone
patients. Addict Behav. 2021;120:106953. doi:10.1016/j.addbeh.2021.106953

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcio del domini: satisfaccié i benestar

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones amb problemes de salut mental

- model o marc conceptual: marc teoric de la salut mental positiva. Segons els propis desenvolupadors «els conceptes de satisfaccid vital i benestar subjectiu poden tenir un valor heuristic
considerable per a explicar, tractar els trastorns psicologics, i definir criteris de salut mental i adaptatius»; la qualitat de vida seria una avaluacid subjectiva que I'individu fa del grau en que
ha satisfet les seves necessitats, objectius i desitjos. Si es pren el marc com a valid per a explicar i tractar trastorns mentals, mesurar la satisfaccié vital podria ser molt util per planificar i
avaluar-ne els tractaments. «La satisfaccié d'una persona en una area concreta de la seva vida es pondera segons la seva importancia en relacio (valor) a la satisfaccio global amb la vida».

- métode per al desenvolupament dels items: partint d’una revisio de la literatura i un mapeig cognitiu es van definir 17 dominis que es van traduir en items.
- escales: una escala global resultant de la suma de 16 dominis

- nombre d’items: 17 (es puntua la importancia atribuida a cada domini i la satisfaccié amb cadascun d’ells)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 3 (‘sense importancia’ a ‘importantissim’) i 6 (‘molt insatisfet’ a ‘molt satisfet’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: no es descriu

- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT QOLI-BV — Quality of Life Inventory — Brief Version

referéncia de I'instrument original

Lehman A, Kernan E, Postrado L. Toolkit on evaluating quality of life for persons with severe mental iliness. Baltimore: Human Services Research Institute; 1995
referéncia del seu us en MOAT

Wasserman DA, Sorensen JL, Delucchi KL, Masson CL, Hall SM. Psychometric evaluation of the Quality of Life Interview, Brief Version, in injection drug users. Psychol Addict Behav.
2006;20(3):316-21. doi:10.1037/0893-164X.20.3.316

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones amb problemes cronics de salut mental

- model o marc conceptual: model de qualitat de vida basat en teorics nord americans (Campbell, Andrews i Withney), segons la qual el benestar global es composa al seu torn de les
caracteristiques personals, una serie de factors vitals objectius i la satisfaccié amb aquests factors, que permet fer comparacions entre individus. El sentit ampli d’aquest model permet
explorar multitud d’aspectes rellevants i planificar-ne I'atencié

- métode per al desenvolupament dels items: I'instrument es planteja com una entrevista per suposar algunes de les limitacions que els investigadors atribueixen a les persones amb
problemes de salut mental cronics, com la manca de comprensio o la escassa retencid dels estats de salut en relacid a entrevistes anteriors, pero també en destaca la possibilitat de captar
molts matisos enfront d’enfocaments més simplistes. Es descriu un esforg per redactar uns enunciats dels items breus i concrets, que es van contrastar en proves pilot amb participants per
simplificar-los. Els dominis per construir el model es va basar en els resultats d’estudis de qualitat de vida a escala nacional, altres mesures existents i treballs teorics. Es van seleccionar vuit
dominis (situacid vital, relacions familiars i socials, lleure, treball, finances, seguretat i salut), i se’n va afegir un de nou (religid) d’acord amb les «respostes dels pacients a unes preguntes
obertes». Segons els dominis, es van recollir items d’altres escales o se’n van redactar de nous, amb enunciats que es van anar perfeccionant.

- escales: Unica

- nombre d’items: 78

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 7 (‘horrible’ a ‘encantat’)

- mode d’administracié: entrevista

- periode de recordatori: no es descriu, els items enuncien estats actuals

- temps per a I’ladministracié: 45 minuts
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INSTRUMENT QOLS — Quality of Life Scale

referéncia de I'instrument original

Flanagan J C. A research approach to improving our quality of life. Am Psychol. 1978;33(2):138-47. doi:10.1037/0003-066X.33.2.138
referéncia del seu us en MOAT

Brogly S, Mercier C, Bruneau J, Palepu A, Franco E. Towards more effective public health programming for injection drug users: development and evaluation of the Injection Drug User
Quality of Life scale. Subst Use Misuse. 2003;38(7):965-92. doi:10.1081/ja-120017619

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat

- model o marc conceptual: construccié d’una mesura per a avaluar la qualitat de vida en una enquesta de salut poblacional.

- métode per al desenvolupament dels items: es recullen «incidents» (sic) relacionats amb la qualitat de vida a partir d’entrevistes a la comunitat amb preguntes dirigides a generar estats
que derivessin en estats de satisfaccio o insatisfaccid, de la que es van derivar 15 components de qualitat de vida. Els components es van avaluar en una enquesta de salut poblacional.

- escales: Unica (mencié de factors socio-familiar i economics i factors de situacié personal en la validacié de la consistencia interna)
- nombre d’items: 15 (aspectes relacionats amb béns materials, relacions personals, feina, activitats socials i creixement personal)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘molt insatisfet’ a ‘molt satisfet’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: no es descriu, els items enuncien estats actuals

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT SURE — Substance Use Recovery Evaluator
referéncia de I'instrument original

Neale J, Vitoratou S, Finch E, Lennon P, Mitcheson L, Panebianco D, Rose D, Strang J, Wykes T, Marsden J. Development and validation of 'SURE': A patient reported outcome measure
(PROM) for recovery from drug and alcohol dependence. Drug Alcohol Depend. 2016;165:159-67. doi:10.1016/j.drugalcdep.2016.06.006

referéncia del seu s en MOAT

Lintzeris N, Dunlop AJ, Haber PS, Lubman DI, Graham R, Hutchinson S, Arunogiri S, Hayes V, Hjelmstrom P, Svedberg A, Peterson S, Tiberg F. Patient-reported outcomes of treatment of
opioid dependence with weekly and monthly subcutaneous depot vs daily sublingual buprenorphine: A randomized clinical trial. JAMA Netw Open. 2021;4(5):e219041.
doi:10.1001/jamanetworkopen.2021.9041

- pais i idioma de validacié: Regne Unit — anglés

- descripcio del domini: recuperacid

- tipus d’instrument: especific (PUD)

- poblacié diana: PUD

- model o marc conceptual: marc elaborat per les propies investigadores que entén el constructe de la recuperacié com un concepte associat a una serie de beneficis per I'estat de salut,
com el benestar

- métode per al desenvolupament dels items: en un estudi Delphi amb experts es van identificar indicadors relacionats amb la recuperacié del consum de drogues, que després es van
discutir al detall en grups focals amb persones que havien consumit alcohol i altres substancies (qui van identificar-ne alguns irrellevants, inadequats o ofensius, i per tant es van eliminar o
enunciar de nou). Partint d’aquests indicadors, els experts van redactar-los en enunciats relacionats amb el constructe d’interes. A continuacid, de nou en grups focals amb PUD, es van
discutir els items, el seu enunciat, acceptabilitat i importancia, i es va fer una prova pilot amb 18 dels items amb la participacié de PUD, que van poder comentar-ne |'enunciat, contingut i
forma. En una segona prova pilot amb un nou grup de PUD, es va comentar I'adequacié i utilitat dels items, I'escala de mesura i aspecte de I'instrument.

- escales: Unica (dominis sobre Us de drogues, béns materials, perspectiva de vida i auto cures)
- nombre d’items: 21 (afirmacions sobre estats, habits, costums i actituds)

- opcions de resposta: ordinal

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: darrera setmana

- temps per a I’administracié: no es descriu
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INSTRUMENT SWEMWABS — Short Warwick Edinburgh Mental Well-Being Scale
referéncia de I'instrument original

Stewart-Brown S, Tennant A, Tennant R, Platt S, Parkinson J, Weich S. Internal construct validity of the Warwick-Edinburgh Mental Well-being Scale (WEMWABS): a Rasch analysis using data
from the Scottish Health Education Population Survey. Health Qual Life Outcomes. 2009;7:15. doi:10.1186/1477-7525-7-15

referéncia del seu s en MOAT

Shepherd K, Pritty B, Tickle A, Moghaddam N. "l don't want to take buprenorphine for the rest of my life": Acceptance and commitment therapy for a client struggling to reduce low-dose
buprenorphine (a hermeneutic single-case efficacy design). Int J Ment Health Addict. 2021. doi:10.1007/s11469-021-00729-2

- pais i idioma de validacié: Regne Unit — anglés

- descripcié del domini: benestar psicologic

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones de la comunitat (participants en una enquesta de salut)
- model o marc conceptual: salut mental positiva

- métode per al desenvolupament dels items: avaluacié de la validesa interna de constructe de I'instrument WEMWABS partint d’'un model de mesura de Rasch, d’acord a de les dades de
I'instrument recollides en una enquesta de salut poblacional, que va permetre depurar alguns items originals de biaixos de genere i o d’edat.

- escales: Unica (afecte positiu, relacions personals satisfactories, funcionalitat positiva)
- nombre d’items: 7 (afirmacions positives relatives a la salut mental positiva)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘mai’ a ‘sempre’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: darreres dues setmanes

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT SWLS — Satisfaction with Life Scale

referéncia de I'instrument original

Diener E, Emmons RA, Larsen RJ, Griffin S. The Satisfaction With Life Scale. J Pers Assess. 1985;49(1):71-5. d0i:10.1207/s15327752jpa4901_13
referéncia del seu s en MOAT

Luty J, Arokiadass SM. Satisfaction with life and opioid dependence. Subst Abuse Treat Prev Policy. 2008;3:2. doi:10.1186/1747-597X-3-2

- pais i idioma de validacid: Estats Units — anglés

- descripcioé del domini: satisfaccid

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat

- model o marc conceptual: parteix de la idea que «hi ha la necessitat d’escales amb mudiltiples items per a mesurar la satisfaccié vital en procés cognitiu — valoratiu», i que «cal demanar als
individus que facin un judici global de la seva experiencia per poder mesurar la satisfaccié»

- métode per al desenvolupament dels items: generacio inicial de 48 items sobre la satisfaccié amb I’experiéncia vital, incloent aspectes positius i negatius, que en una analisi inicial
mostraren tres factors (afecte positiu i negatiu i satisfaccid). Es va limitar la construccié del test als enunciats relacionats amb la satisfaccid que es van revisar per detectar-ne solapaments i

problemes en el seu enunciat.

- escales: Unica

- nombre d’items: 5 (afirmacions sobre valoracions de I'experiéncia vital)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 7 (‘molt en desacord’ a ‘molt d’acord’)
- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: trajectoria vital

- temps per a I’ladministracié: no es descriu
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INSTRUMENT TEAQYV — Tableau d'Evaluation Assistée de la Qualité de Vie [Test of Assisted Evaluation of the Quality of Life]

referéncia de I'instrument original

Grabot D, Martin C, Auriacombe M, Tignol J. Tableau d'évaluation assistée de la qualité de vie (TEAQV) [Assisted evaluation scale of quality of life]. Encéphale. 1996;22(3):181-5
referéncia del seu s en MOAT

Vignau J, Brunelle E. Differences between general practitioner- and addiction centre-prescribed buprenorphine substitution therapy in France. Preliminary results. Eur Addict Res. 1998;4
Suppl 1:24-8. doi:10.1159/000052038

- pais i idioma de validacidé: Francga — frances

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (salut mental; I'estudi de construccié de I'instrument descriu I'aplicacié en un grup de PUDPV en TMAO)
- poblacié diana: persones amb un trastorn de salut mental cronic o malaltia somatica

- model o marc conceptual: no es descriu

- métode per al desenvolupament dels items: no es descriu

- escales: quatre (dominis fisic, psicologic, familiar i professional)

- nombre d’items: 4

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 7 (‘molt malament’ a ‘excel-lent’)

- mode d’administracié: entrevista

- periode de recordatori: dos parts diferenciades, sobre trajectoria vital (abans de la malaltia, després de la malaltia) i estat actual
- temps per a I’administracié: 5 a 10 a minuts
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INSTRUMENT TECVASP [HRQOLDA Test] — Test para la Evaluacion de la Calidad de Vida en Adictos a Sustancias Psicoactivas [Health-Related Quality of Life for Drug Abusers Test]
referéncia de I'instrument original

Lozano O. Construccion de un test para medir la calidad de vida relacionada con la salud en drogodependientes: aplicacién de un modelo politdmico de la teoria de respuesta al item
[Construction of a test to measure health-related quality of life in drug addicts: Application of a polytomous item response theory model]. Granada: Editorial de la Universidad de Granada;
2005.

referéncia del seu us en MOAT

Llanes C, Alvarez Al, Pastor MT, Garzén MA, Gonzalez-Garcia N, Montejo AL. Sexual dysfunction and quality of life in chronic heroin-dependent individuals on methadone maintenance
treatment. J Clin Med. 2019;8(3):321. doi:10.3390/jcm8030321

- pais i idioma de validacié: Espanya — espanyol

- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: especific (PUD)

- poblacié diana: PUD

- model o marc conceptual: definicié d’un model de qualitat de vida sensible a les PUD, partint del dominis basics fisic (estat funcional, simptomatologia, dependéncia) i psicosocial
(dependencia, simptomes, funcionament cognitiu, percepcioé de la salut, funcionament social, expectatives), i definit pel deteriorament produit per la dependencia a substancies i els
problemes relacionats amb el consum.

- métode per al desenvolupament dels items: redaccid inicial dels items per part de I'autor amb el suport d’experts académics i contrast del contingut i comprensié dels items i el format
de resposta en una entrevista individualitzada amb set PUD. Prova pilot dels items en una mostra de PUD.

- escales: Unica

- nombre d’items: 22

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘res’ a ‘molt’)
- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: darrer mes

- temps per a ’administracié: 10 minutos
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INSTRUMENT WEMWABS — Warwick-Edinburgh Mental Well-Being Scale
referéncia de I'instrument original

Tennant R, Hiller L, Fishwick R, Platt S, Joseph S, Weich S, Parkinson J, Secker J, Stewart-Brown S. The Warwick-Edinburgh Mental Well-being Scale (WEMWABS): development and UK
validation. Health Qual Life Outcomes. 2007;5:63. doi:10.1186/1477-7525-5-63

referéncia del seu s en MOAT

Chilton J, Crone D, Tyson PJ. Clinical outcomes from a 10-week follow-up psychoeducational program for dual diagnosis. J Dual Diagn. 2018;14(2):102-10.
doi:10.1080/15504263.2018.1431420

- pais i idioma de validacié: Regne Unit — anglés

- descripcié del domini: benestar psicologic

- tipus d’instrument: especific (salut mental)

- poblacié diana: persones de la comunitat usuaries de serveis de salut mental
- model o marc conceptual: salut mental positiva

- métode per al desenvolupament dels items: en grups focals es va discutir el constructe de salut mental positiva partint dels items d’'una mesura de felicitat (Affectometer 2), destriant els
conceptes que les persones participants pensaven que havien d’incloure’s a la mesura. Els resultats de la validacio britanica de la mesura de felicitat i els de I'analisi de contingut dels grups
focals es va compartir amb un grup d’experts multi-disciplinar, que van mantenir alguns items i en van redactar de nous.

- escales: Unica (afecte positiu, relacions personals satisfactories, funcionalitat positiva)
- nombre d’items: 14 (afirmacions positives relatives a la salut mental positiva)

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘mai’ a ‘sempre’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: darreres dues setmanes

- temps per a I’ladministracié: no es descriu

150
SINTESI DE L’EVIDENCIA | REDUCCIO DE DANYS: APROXIMACIO METODOLOGICA PER A LA INCORPORACIO DE LA PERSPECTIVA DE LES PERSONES QUE USEN
DROGUES PER VIA PARENTERAL



INSTRUMENT WHO-5 — WHO-Five Well-Being Index

referéncia de I'instrument original

Bech P, Olsen LR, Kjoller M, Rasmussen NK. Measuring well-being rather than the absence of distress symptoms: a comparison of the SF-36 Mental Health subscale and the WHO-Five Well-
Being Scale. Int ] Methods Psychiatr Res. 2003;12(2):85-91. doi:10.1002/mpr.145

referéncia del seu us en MOAT

Demetrovics Z, Farkas J, Csorba J, Németh A, Mervé B, Szemelyacz J, Fleischmann E, Kassai-Farkas A, Petke Z, Orojan T, Rézsa S, Rigd P, Funk S, Kapitany M, Kollar A, Racz J. Early experience
with suboxone maintenance therapy in Hungary. Neuropsychopharmacol Hung. 2009;11(4):249-57.

- pais i idioma de validacid: Internacional — anglés (en la versié original)

- descripcié del domini: benestar psicologic

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat

- model o marc conceptual: OMS [percepcid que una persona té de la seva posicié a la vida en el context de la seva cultura i sistemes de valors i en relacié amb els seus objectius,
expectatives i preocupacions]

- métode per al desenvolupament dels items: extraccié dels items de WHO-10 formulats en termes positius i evitant el llenguatge basat en la simptomatologia
- escales: Unica

- nombre d’items: 5

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 6 (‘sempre’ a ‘mai’)

- mode d’administracié: auto-administrat

- periode de recordatori: darreres dues setmanes

- temps per a I’administracié: 5 minuts

151
SINTESI DE L’EVIDENCIA | REDUCCIO DE DANYS: APROXIMACIO METODOLOGICA PER A LA INCORPORACIO DE LA PERSPECTIVA DE LES PERSONES QUE USEN
DROGUES PER VIA PARENTERAL



INSTRUMENT WHOQOL-BREF — World Health Organization Quality of Life assessment—BREF

referéncia de I'instrument original

The WHOQOL Group. Development of the World Health Organization WHOQOL-BREF quality of life assessment. Psychol Med. 1998;28(3):551-8. d0i:10.1017/s0033291798006667
referéncia del seu us en MOAT

Feelemyer JP, Jarlais DCD, Arasteh K, Phillips BW, Hagan H. Changes in quality of life (WHOQOL-BREF) and addiction severity index (ASI) among participants in opioid substitution treatment
(OST) in low- and middle-income countries: an international systematic review. Drug Alcohol Depend. 2014 Jan 1;134:251-258. doi:10.1016/j.drugalcdep.2013.10.011

- pais i idioma de validacid: Internacional — anglés (en la versié original)
- descripcié del domini: qualitat de vida

- tipus d’instrument: genéric

- poblacié diana: persones de la comunitat

- model o marc conceptual: OMS [percepcid que una persona té de la seva posicié a la vida en el context de la seva cultura i sistemes de valors i en relacié amb els seus objectius,
expectatives i preocupacions]; elaborar una versié abreujada de WHOQOL-100, seleccionant com a minim una pregunta per a cadascuna de les 24 facetes originals, mantenint-ne la
integritat, representant la variabilitat dels diferents dominis i la mesura de salut i qualitat de vida globals, i essent capag de discriminar persones sanes i amb malaltia

- métode per al desenvolupament dels items: després de convocar als centres participants en la validaciéo de WHOQOL-100, es va demanar que seleccionessin un sol item per cadascuna de
les seves facetes, que es van validar amb les mostres de I'instrument original, més les de un nombre addicional de centres participants.

- escales: quatre (pels dominis de salut fisica, psicologica, relacions socials i entorn)

- nombre d’items: 26

- opcions de resposta: ordinal (Likert) / 5 (‘res’ a ‘completament’; ‘molt dolenta’ a ‘molt bona’; ‘res’ a ‘extremadament’ o ‘totalment’)
- mode d’administracié: auto-administrat, excepcionalment entrevista

- periode de recordatori: darreres dues setmanes

- temps per a ’ladministracié: 10 a 15 minuts
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